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Resumo 
 
Esta investigação centrou-se sobre o delineamento de um programa de educação para a 
promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave. 
Neste enquadramento, foi desenvolvida uma investigação tendo por base uma 
metodologia de natureza mista, de tipo descritivo, interpretativo e transversal, constituída 
por dois estudos.  
No primeiro estudo procurou-se caracterizar a qualidade de vida das pessoas adultas com 
multideficiência grave que frequentam a APPC Faro e determinar quais os domínios e as 
dimensões considerados mais significativos para a melhoria da sua qualidade de vida, 
tendo sido utilizada uma amostra constituída por um N= 50. Neste estudo foram utilizadas 
várias técnicas de recolha de dados, nomeadamente, o questionário e a escala San Martín. 
Este estudo recorreu, ainda, a sessões focus group e a entrevistas semiestruturadas 
realizadas aos profissionais e familiares de pessoas adultas com multideficiência grave. 
Os dados recolhidos foram analisados com base no software SPSS e software NVivo, no 
que respeita às análises quantitativas e qualitativas do estudo, respetivamente. Este estudo 
recorreu, em termos metodológicos, à triangulação de diferentes fontes de dados e 
intermétodos.  
O objetivo principal do segundo estudo prende-se com a construção de um programa de 
educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas com multideficiência grave 
que frequentam a APPC Faro, para os profissionais que desenvolvem trabalho direto com 
estes adultos, estratégias dirigidas aos seus familiares, medidas para implementar junto 
destas pessoas e, por último, linhas orientadoras de uma cultura organizacional baseada 
na qualidade de vida das pessoas com multideficiência. Este segundo estudo, baseado no 
modelo de avaliação de programas educativos e na técnica Delphi, recorreu a um painel 
de N=9 especialistas multidisciplinares de Portugal, Espanha e América Latina, aos quais 
foi aplicado um questionário de avaliação do programa de educação para a promoção da 
qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave, seguindo normas e 
indicadores relacionados com a adequação, a qualidade intrínseca e viabilidade do 
programa.  
Os resultados obtidos com esta investigação indiciam que as dimensões da qualidade de 
vida mais significativas para a população estudada, segundo os seus familiares e 
profissionais são: autodeterminação, desenvolvimento pessoal, relações interpessoais, 
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inclusão social e bem-estar emocional, constituindo o centro do programa de educação 
para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave. 
 
 
Palavras-Chave: Qualidade de vida, deficiência, educação. 
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Resumen 
 
Esta investigación se centró en el diseño de un programa de educación para la promoción 
de la calidad de vida de personas adultas con multi-discapacidad grave. 
En este marco, se desarrolló una investigación basada en una metodología de naturaleza 
mixta, de tipo descriptivo, interpretativo y transversal, constituida por dos estudios. 
En el primer estudio se intentó caracterizar la calidad de vida de las personas adultas con 
multi-discapacidad grave que frecuentan la APPC Faro y determinar qué áreas y 
dimensiones son consideradas más significativas para la mejora de su calidad de vida y 
se utilizó una muestra constituida por un N = 50. En este estudio se utilizaron varias 
técnicas de recogida de datos, en particular, el cuestionario y la escala San Martín. Este 
estudio recurrió, además, a sesiones focus group y a entrevistas semiestructuradas 
realizadas a los profesionales y familiares de personas adultas con multi-discapacidad 
grave. Los datos recogidos se analizaron sobre la base del software SPSS y el software 
NVivo, en lo que se refiere a los análisis cuantitativos y cualitativos del estudio, 
respectivamente. Este estudio recurrió, en términos metodológicos, a la triangulación de 
diferentes fuentes de datos e intermétodos.  
El objetivo principal del estudio 2 se refiere a la construcción de un programa de 
educación para la promoción de la calidad de vida de personas con multi-discapacidad 
grave que frecuentan la APPC Faro, para los profesionales que desarrollan trabajo directo 
con estos adultos con multi-discapacidad grave, estrategias dirigidas a sus familiares, 
medidas para implementar junto a estas personas y, por último, líneas orientadoras de una 
cultura organizacional basada en la calidad de vida de las personas con multi-
discapacidad. 
Este segundo estudio, basado en el modelo de evaluación de programas educativos y en 
la técnica Delphi, recurrió a un panel de N = 9 especialistas multidisciplinares de Portugal, 
España y América Latina, a los que se aplicó un cuestionario de evaluación del programa 
de educación para la promoción de la calidad de vida de personas adultas con multi-
discapacidad grave, siguiendo normas e indicadores relacionados con la adecuación, la 
calidad intrínseca y la viabilidad del programa. 
Los resultados obtenidos con esta investigación indican que las dimensiones de la calidad 
de vida más significativas para la población estudiada, según sus familiares y 
profesionales, son: autodeterminación, desarrollo personal, relaciones interpersonales, 
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inclusión social y bienestar emocional, constituyendo el centro del programa de 
educación para la promoción de la calidad de vida de personas adultas con discapacidades 
múltiples grave. 
 
 
Palabras clave: Calidad de vida, discapacidad, educación. 
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Abstract 
 
This research focused on the design of an education program to promote the quality of 
life of adults with severe multi-disability. 
In this context, the research was developed a methodology based on a mixed nature, of a 
descriptive, interpretative and transversal type, consisting of two studies. 
The first study aimed to characterize the quality of life of adults with severe multi- 
disability who attend the APPC Faro and to determine which domains and dimensions 
were considered most significant for improving their quality of life, using a sample 
consisting of a N = 50. In this study, several data collection techniques were used, namely, 
the questionnaire and the San Martin Scale. The study also used focus group sessions and 
semi-structured interviews with professionals and relatives of adults with severe multi-
disability. The collected data were analyzed based on the software SPSS and software 
NVivo, with respect to the quantitative and qualitative analyzes of the study, respectively. 
This study used, in methodological terms, the triangulation of different data sources and 
intermethods.  
The main objective of study 2 concerns the construction of an education program to 
promote the quality of life of people with severe multi- disability who attend APPC Faro, 
for professionals who work directly with these adults, strategies directed to their family, 
measures to implement with these people and, lastly, guidelines of an organizational 
culture based on the quality of life of people with multi disability. This second study, 
based on the evaluation model of educational programs and the Delphi technique, used a 
panel of N = 9 multidisciplinary specialists from Portugal, Spain and Latin America, to 
which a questionnaire evaluating the education program for the promotion of the quality 
of life of adults with severe multi-disability was applied, following norms and indicators 
related to the adequacy, intrinsic quality and viability of the program.  
The results obtained with this research indicate that the most significant dimensions of 
quality of life for the study population according to their families and professionals are: 
self-determination, personal development, interpersonal relations, social inclusion and 
emotional well-being, being the center of the educational program to promote the quality 
of life of adults with severe multi-disability. 
 
 
Key words: Quality of life, disability, education. 
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Capítulo 1: Introdução 
 
“Lutar pela igualdade sempre que as diferenças nos discriminem; lutar pelas diferença 
sempre que a igualdade nos descaracterize.” Boaventura de Sousa Santos (1974) 
 
O conceito de qualidade de vida tornou-se, desde os anos 90, um tema de investigação 
importante nas ciências sociais e da educação, especialmente, na área da deficiência. O 
uso deste conceito tem permitido conhecer melhor as práticas de intervenção dos serviços 
que apoiam a população com deficiência e tem contribuído para avaliar e melhorar a 
política de desenvolvimento, habilitação e planeamento destes serviços (Schalock, 1996). 
As investigações desenvolvidas nas últimas décadas, subjacentes ao tema Qualidade de 
vida, abrangem diversas populações: utilizadores dos serviços de saúde (Schalock, 2000; 
Schalock, Bonham & Marchand, 2000; Velanovich, 2001); pessoas com doenças graves 
(Bullinger & et al., 1996), doenças genéticas ou hereditárias (Bullinger & et al., 2002; 
Kuhnle, Bullinger & Schwarz, 1996; Mancuso, Peterson & Charlson, 2001) ou doenças 
crónicas e letais (Almeida & Loureiro, 2000; Sabaz, Cairns, Lawson, Bleasel & Bye, 
2001; Vickery & et al., 2001; Stockler, Osoba, Corey, Goodwin & Tannock, 1999); e, 
mais recentemente, as pesquisas refletem a Qualidade de vida das pessoas idosas 
(Berglund & Ericsson, 2003). 
O interesse pelo conceito de qualidade de vida leva a Organização Mundial de Saúde 
(OMS) em 1995 a definir o conceito de qualidade de vida, através de três pressupostos 
fundamentais: subjetividade, multidimensionalidade e presença de dimensões positivas e 
negativas.  
A qualidade de vida é, efetivamente, uma construção multidimensional que tem 
características tanto objetivas quanto subjetivas (Costanza et al.; 2008, Cummins, 1997; 
2005; Verdugo, Schalock, Keith & Stancliffe, 2005). As componentes objetivas são 
condições externas que podem ser observadas e medidas dentro do domínio público, 
incluindo valores culturalmente normativos. As características subjetivas só existem 
dentro da consciência privada de um indivíduo; refletem a satisfação com os domínios de 
vida ponderados de acordo com seu valor para o indivíduo. 
O presente estudo resulta de um conjunto de preocupações de natureza teórica e prática 
do investigador acerca da qualidade de vida de adultos com multideficiência grave, que 
surgiram no decorrer do exercício das funções desempenhadas como Psicóloga no Centro 
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de Atividades Ocupacionais (CAO) na Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral de 
Faro, no Algarve, em Portugal. 
Os seres humanos com multideficiência apresentam combinações de acentuadas 
limitações nas suas funções e estruturas do corpo (por referência à CIF, isto é, a 
Classificação Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde), que põem em 
grave risco o seu desenvolvimento, levando-os a experimentar graves dificuldades no 
processo de aprendizagem e na participação nos diversos contextos em que estão 
inseridos. Estas limitações e o seu nível de funcionalidade resultam da interação entre as 
suas condições de saúde e os fatores ambientais. Ou seja, as pessoas com multideficiência 
podem apresentar características muito diversas, determinadas, essencialmente, pela 
combinação e gravidade das limitações que apresentam, pela idade em que estas surgem 
e pelas experiências vivenciadas. As suas limitações e dificuldades fazem com que 
compreendam o mundo de modo diferente, precisem de ter mais experiências 
significativas para manterem as competências já desenvolvidas e necessitem de vivenciar 
situações idênticas em diferentes contextos que facilitem a generalização de 
competências. As barreiras que se colocam à sua participação e à aprendizagem são muito 
significativas e faz com que necessitem de  apoio intensivo quer na realização das 
atividades diárias, quer na aprendizagem; parceiros que os aceitem como participantes 
ativos e sejam responsivos; vivências idênticas em ambientes diferenciados; ambientes 
comuns onde existam oportunidades significativas para participar em múltiplas 
experiências diversificadas; oportunidades para interagir com pessoas e com objetos 
significativos. Consequentemente, estas pessoas precisam do apoio de serviços 
específicos, nos seus contextos naturais, sempre que possível, de modo a responderem à 
especificidade das suas necessidades. Estes apoios devem estar consubstanciados no seu 
plano de desenvolvimento individual.  
Neste contexto, esta pesquisa tem por pano de fundo, entre outras, a definição formulada 
por Schalock & Verdugo (2002; 2007) em que a qualidade de vida se define como um 
estado desejado de bem-estar pessoal que: (a) é multidimensional; (b) tem propriedades 
universais e propriedades relacionadas com a cultura; (c) possui componentes objetivas e 
subjetivas; e (d) é influenciada por características pessoais e por fatores ambientais. O 
modelo operacionaliza-se através de dimensões, indicadores e resultados pessoais que são 
organizados em diferentes níveis.  
Foram assim desenvolvidos ao longo deste trabalho quatro capítulos inseridos em duas 
partes interdependentes, em que na primeira parte se efetua uma abordagem teórica onde 
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são dados a conhecer os pressupostos conceptuais que servem de base à presente 
investigação e uma segunda parte, integrando a parte empírica do trabalho de pesquisa 
desenvolvido. 
Nesta linha de pensamento, o segundo capítulo, denominado marco teórico, é constituído 
por quatro subcapítulos. 
O primeiro subcapítulo é referente ao conceito de multideficiência, caracterizando as 
pessoas que apresentam este tipo de problemática; a Classificação Internacional de 
Funcionalidade da Organização Mundial de Saúde e que consiste no referencial adotado 
em matéria legislativa, atualmente, em Portugal no que respeita à educação especial 
(Decreto Lei 3/2008); a clarificação do atual conceito de deficiência intelectual, paralisia 
cerebral e outras situações neurológicas a fins, concretamente: epilepsia, síndromes raros 
(síndrome de Angelman, síndrome de Prader-Willi, síndrome de Rett, síndrome do cri du 
chat) e traumatismo crânioencefálico.  
No segundo subcapítulo efetua-se uma revisão da literatura publicada relativamente à 
temática da qualidade de vida, sua perspetiva histórica, a análise da relevância do 
conceito, os modelos teóricos subjacentes, os domínios e dimensões integrantes do 
construto, a definição e operacionalização do conceito, a sua arquitetura (em termos da 
sua natureza multidimensional, da focalização na satisfação e natureza hierárquica), a 
estrutura do modelo teórico e as perspetivas de qualidade de vida.  
Já o terceiro subcapítulo é dedicado a outros paradigmas associados à qualidade e vida na 
deficiência, nomeadamente, o planeamento centrado na pessoa, a perspetiva ecológica do 
desenvolvimento humano de Bronfenbrenner, os modelos teóricos da adaptação 
individual e familiar a condições crónicas de saúde, a autodeterminação e a resiliência. O 
quarto e último subcapítulo dedica-se ao papel dos profissionais de educação e 
reabilitação e à qualidade dos serviços prestados. 
Na segunda parte da pesquisa, procede-se à conceptualização do estudo empírico, 
partindo do pressuposto que a seleção do delineamento metodológico se deve adequar ao 
problema a ser estudado, à natureza dos fenómenos, ao objeto da pesquisa, aos objetivos 
delineados e, ainda, à equipa humana e outros elementos que possam surgir no campo da 
investigação (Lakatos & Marconi, 1997; Pereira & Poupa, 2004). Esta investigação 
compreende dois estudos. O primeiro, estuda a qualidade de vida de 50 pessoas adultas 
com multideficiência grave e, as suas conclusões, juntamente com o modelo teórico que 
sustenta esta investigação (triangulação), orientam o desenho de um programa de 
educação para a qualidade de vida destas pessoas, objeto de pesquisa do segundo estudo 
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– avaliação da proposta de programa por 9 especialistas/expertos multidisciplinares 
oriundos de várias nacionalidades. O primeiro estudo utiliza metodologias quantitativas 
e qualitativas de forma complementar (metodologia mistas), desenho não experimental, 
descritivo, transversal e desenho fenomenológico, respetivamente, utilizando, como 
métodos de recolha de dados, o questionário, a escala, a entrevista semiestruturada e o 
focus group, enquanto que, o segundo apresenta uma metodologia quantitativa, 
recorrendo ao questionário de avaliação do programa. 
Nesta parte da investigação, propõe-se descrever o modo como os estudos são 
conduzidos, o seu delineamento, tipo de pesquisa no qual se enquadram, explicitação dos 
seus objetivos gerais e específicos, questões de pesquisa que destes derivam, 
caracterizando o seu universo e amostra, os instrumentos de recolha de dados, o 
procedimento e, ainda, o tratamento estatístico dos dados e respetivas análises. 
O quarto capítulo versa sobre a discussão científica dos resultados desta investigação a 
nível global em que se procede à análise dos resultados dos dois estudos e à discussão 
científica com estudos similares. 
No quinto capítulo apresentam-se as principais conclusões obtidas a partir da pesquisa 
científica efetuada, as implicações daí resultantes, bem como, futuras linhas 
investigativas que surgem da pesquisa efetuada e que podem apresentarem-se relevantes 
para o aprofundar posterior da temática. 
Por último, são apresentadas, ainda, as referências bibliográficas de suporte à presente 
investigação, um índice de tabelas e figuras, assim como, os anexos que consideramos 
poderem ser relevantes no contexto da investigação realizada.  
Em seguida apresenta-se um esquema que sintetiza o design conceptual e metodológico 
desta investigação:  
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Capítulo 1: Introducción 
 
"Luchar por la igualdad siempre que las diferencias nos discriminen; luchar por la 
diferencia siempre que la igualdad nos descaracteriza." Boaventura de Sousa Santos 
(1974) 
 
El concepto de calidad de vida se ha convertido, desde los años 90, en un tema de 
investigación importante en las ciencias sociales y la educación, especialmente en el 
ámbito de la discapacidad. El uso de este concepto ha permitido conocer mejor las 
prácticas de intervención de los servicios que apoyan a la población con discapacidad y 
ha contribuido a evaluar y mejorar la política de desarrollo, habilitación y planificación 
de estos servicios (Schalock, 1996). Las investigaciones desarrolladas en las últimas 
décadas, subyacentes al tema calidad de vida, abarca diversas poblaciones: usuarios de 
los servicios de salud (Schalock, 2000, Schalock, Bonham & Marchand, 2000; 
Velanovich, 2001); las personas con enfermedades graves (Bullinger et al., 1996), las 
enfermedades genéticas o hereditarias (Bullinger et al., 2002; Kuhnle, Bullinger & 
Schwarz, 1996; Mancuso, Peterson & Charlson, 2001) o enfermedades crónicas y letales 
(Almeida & Loureiro, 2000; Sabaz, Cairns, Lawson, Bleasel & Bye, 2001; Vickery et al., 
2001; Stockler, Osoba, Corey, Goodwin & Tannock, 1999) y, más recentemente, las 
encuestas reflejan la calidad de vida de las personas mayores (Berglund & Ericsson, 
2003).  
El interés por el concepto de calidad de vida lleva a la Organización Mundial de la Salud 
(OMS) en 1995 a definir el concepto de calidad de vida, a través de tres supuestos 
fundamentales: subjetividad, multidimensionalidad y presencia de dimensiones positivas 
y negativas. 
La calidad de vida es, efectivamente, una construcción multidimensional que tiene 
características tanto objetivas como subjetivas (Costanza et al., 2008, Cummins, 1997, 
2005, Verdugo, Schalock, Keith & Stancliffe, 2005). Los componentes objetivos son 
condiciones externas que pueden ser observadas y medidas dentro del dominio público, 
incluyendo valores culturalmente normativos. Las características subjetivas sólo existen 
dentro de la conciencia privada de un individuo; reflejan la satisfacción con los dominios 
de vida ponderados de acuerdo con su valor para el individuo. 
El presente estudio resulta de un conjunto de preocupaciones de naturaleza teórica y 
práctica del investigador acerca de la calidad de vida de adultos con multidiscapacidad 
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grave que surgieron en el transcurso del ejercicio de las funciones desempeñadas como 
Psicóloga en el Centro de Actividades Ocupacionales (CAO) en la Asociación Portuguesa 
de Parálisis Cerebral De Faro, en el Algarve, en Portugal. 
Los seres humanos con multidiscapacidad presentan combinaciones de acentuadas 
limitaciones en sus funciones y estructuras del cuerpo (por referencia a la CIF, es decir, 
la Clasificación Internacional de la Funcionalidad, Incapacidad y Salud), que ponen en 
grave riesgo su desarrollo, llevándolos a experimentar graves dificultades en el proceso 
de aprendizaje y en la participación en los diversos contextos en que están insertados. 
Estas limitaciones y su nivel de funcionalidad resultan de la interacción entre sus 
condiciones de salud y los factores ambientales. Es decir, las personas con 
multidiscapacidad pueden presentar características muy diversas, determinadas, 
esencialmente, por la combinación y gravedad de las limitaciones que presentan, por la 
edad en que éstas surgen y por las experiencias vivenciadas. Sus limitaciones y 
dificultades hacen que entiendan el mundo de manera diferente, necesiten tener más 
experiencias significativas para mantener las competencias ya desarrolladas y necesiten 
de vivir situaciones idénticas en diferentes contextos que faciliten la generalización de 
competencias. Las barreras que se plantean a su participación y al aprendizaje son muy 
significativas y hacen que necesiten apoyo intensivo tanto en la realización de las 
actividades diarias como en el aprendizaje; compañeros que los acepten como 
participantes activos y sean responsivos; vivencias idénticas en ambientes diferenciados; 
ambientes comunes donde existan oportunidades significativas para participar en 
múltiples experiencias diversificadas; oportunidades para interactuar con personas y con 
objetos significativos. 
En consecuencia, estas personas necesitan el apoyo de servicios específicos, en sus 
contextos naturales, siempre que sea posible, para responder a la especificidad de sus 
necesidades. Estos apoyos deben estar consubstanciados en su plan de desarrollo 
individual. 
En este contexto, esta investigación tiene por telón de fondo, entre otras, la definición 
formulada por Schalock & Verdugo (2002; 2007) en que la calidad de vida se define como 
un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene 
propiedades universales y propiedades relacionadas con la cultura; (c) tiene componentes 
objetivos y subjetivos; y (d) está influenciada por características personales y por factores 
ambientales. El modelo se opera a través de dimensiones, indicadores y resultados 
personales que se organizan a diferentes niveles. 
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Se desarrollaron a lo largo de este trabajo cuatro capítulos integrados en dos partes 
interdependientes, en que en la primera parte se efectúa un abordaje teórico donde se dan 
a conocer los presupuestos conceptuales que sirven de base a la presente investigación y 
una segunda parte, integrando la parte empírica del trabajo de investigación desarrollado. 
En esta línea de pensamiento, el segundo capítulo, denominado marco teórico, está 
constituido por cuatro subcapítulos. El primer subcapítulo es referente al concepto de 
multidiscapacidad, caracterizando a las personas que presentan este tipo de problemática; 
la Clasificación Internacional de Funcionalidad de la Organización Mundial de la Salud 
y que consiste en el referencial adoptado en materia legislativa, actualmente, en Portugal 
en lo que se refiere a la educación especial (Decreto Ley 3/2008); la clarificación del 
actual concepto de deficiencia intelectual, parálisis cerebral y otras situaciones 
neurológicas a fines, concretamente: epilepsia, síndromes raros (síndrome de Angel, 
síndrome de Prader-Willi, síndrome de Rett, síndrome del cri de chat) y traumatismo 
cráneoencefálico. 
En el segundo subcapítulo se efectúa una revisión de la literatura publicada sobre la 
temática de la calidad de vida, su perspectiva histórica, el análisis de la relevancia del 
concepto, los modelos teóricos subyacentes, los dominios y dimensiones integrantes del 
constructo, la definición y operacionalización del concepto, su arquitectura (en términos 
de su naturaleza multidimensional, de la focalización en la satisfacción y naturaleza 
jerárquica), la estructura del modelo teórico y las perspectivas de calidad de vida. 
El tercer subcapítulo se dedica a otros paradigmas asociados a la calidad de vida en la 
discapacidad, en particular, la planificación centrada en la persona, la perspectiva 
ecológica del desarrollo humano de Bronfenbrenner, los modelos teóricos de la 
adaptación individual y familiar a condiciones crónicas de salud, la autodeterminación y 
la resiliencia. El cuarto y último subcapítulo se dedica al papel de los profesionales de 
educación y rehabilitación ya la calidad de los servicios prestados. 
En la segunda parte de la investigación, se procede a la conceptualización del estudio 
empírico, partiendo del presupuesto de que la selección del delineamiento metodológico 
se debe adecuar al problema a ser estudiado, a la naturaleza de los fenómenos, al objeto 
de la investigación, a los objetivos delineados y, al equipo humano y otros elementos que 
puedan surgir en el campo de la investigación (Lakatos & Marconi, 1997; Pereira & 
Poupa, 2004).  
Esta investigación comprende dos estudios. El primero, estudia la calidad de vida de 50 
personas adultas con multidiscapacidad grave y, sus conclusiones, en conjunto con el 
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modelo teórico que sostiene esta investigación (triangulación), orientan el diseño de un 
programa de educación para la calidad de vida de estas personas, objeto de investigación 
del segundo estudio - evaluación de la propuesta de programa por 9 especialistas / 
expertos multidisciplinares oriundos de varias nacionalidades. El primer estudio utiliza 
metodologías cuantitativas y cualitativas de forma complementaria (metodología mixta), 
diseño no experimental, descriptivo, transversal y diseño fenomenológico, 
respectivamente, utilizando, como métodos de recogida de datos, el cuestionario, la 
escala, la entrevista semiestructurada y el focus group, mientras que el segundo presenta 
una metodología cuantitativa, recurriendo al cuestionario de evaluación del programa. En 
esta parte de la investigación, se propone describir la forma en que se realizan los estudios, 
su delineamiento, tipo de investigación en el que se encuadran, explicitación de sus 
objetivos generales y específicos, cuestiones de investigación que de éstos derivan, 
caracterizando su propio universo y muestra, los instrumentos de recopilación de datos, 
el procedimiento y, además, el tratamiento estadístico de los datos y los correspondientes 
análisis. 
El cuarto capítulo versa sobre la discusión científica de los resultados de esta 
investigación a nivel global en que se procede al análisis de los resultados de los dos 
estudios ya la discusión científica con estudios similares. 
En el quinto capítulo se presentan las principales conclusiones obtenidas a partir de la 
investigación científica efectuada, las implicaciones resultantes, así como, futuras líneas 
investigativas que surgen de la investigación efectuada y que pueden presentarse 
relevantes para el profundizar posterior de la temática. 
Por último, se presentan, además, las referencias bibliográficas de apoyo a la presente 
investigación, un índice de tablas y figuras, así como los anexos que consideramos pueden 
ser relevantes en el contexto de la investigación realizada. 
A continuación, se presenta un esquema que sintetiza el diseño conceptual y 
metodológico de esta investigación: 
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Figura 1.2 - Esquema sínteses de la investigación 
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Capítulo 2: Marco teórico 
 
Sendo o enfoque deste estudo centrado na educação para a qualidade de vida das pessoas 
com multideficiência, considerou-se importante introduzir quatro pontos-chave, 
nomeadamente, deficiência e incapacidade, qualidade de vida, outros paradigmas 
associados e, por último, o papel dos profissionais de educação e reabilitação e a 
qualidade dos serviços. O primeiro ponto aborda o conceito de Multideficiência, 
caracterizando as pessoas que apresentam este tipo de problemática; a Classificação 
Internacional de Funcionalidade da Organização Mundial de Saúde pois consiste no 
referencial adotado em matéria legislativa, atualmente, em Portugal no que respeita à 
educação especial (Decreto Lei 3/2008); a clarificação do atual conceito de deficiência 
intelectual, paralisia cerebral e outras situações neurológicas a fins. O segundo ponto 
debruça-se sobre a temática da qualidade de vida, a perspetiva histórica, a análise da 
relevância do conceito, os modelos teóricos subjacentes, os domínios e dimensões 
integrantes do construto, a definição e operacionalização do conceito, a arquitectura do 
conceito, a estrutura do Modelo Teórico e as perspectivas de qualidade de vida. No 
terceiro ponto aborda outros Paradigmas Associados à qualidade de vida na deficiência, 
nomeadamente, o planeamento centrado na pessoa, a perspetiva ecológica do 
desenvolvimento humano de Bronfenbrenner, os modelos teóricos da adaptação 
individual e familiar a condições crónicas de saúde, a autodeterminação e a resiliência. O 
quarto e último ponto dedica-se ao papel dos profissionais de educação e reabilitação e à 
qualidade dos serviços. 
 
 
1. Deficiência e incapacidade 
 
1.1. Multideficiência 
 
O conceito de multideficiência tem apresentado, ao longo dos últimos anos, várias 
alterações, as quais correspondem a diferentes pontos de vista. O que une as várias 
definições de multideficiência, quer a nível nacional quer internacional, é o facto de 
referirem que as pessoas com multideficiência manifestam acentuadas limitações a vários 
níveis, têm necessidades muito específicas e requerem apoio permanente, sendo que 
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apenas algumas das definições sublinham o comprometimento ao nível da cognição e da 
comunicação (Cruz & Nunes, 2015). 
“People with severe disabilities are those who traditionally have been labelled as having 
severe to profound cognitive impairments or mental retardation. Although, there is 
growing understanding that any and all disabilities may affect individuals along a scale 
of minimal or mild to severe. It is possible to have a mild learning disability or a severe 
one; mild or severe autism, without a clearcut diagnosis of intellectual disability. The 
greater the severity or impact on an individual, there is a greater likelihood for increased 
need for supports. Often, individuals with a severe disability require ongoing, extensive 
support in more than one major life activity in order to enjoy the quality of life available 
to people with fewer or no disabilities and to participate in integrated community settings. 
They may also have additional significant disabilities, including movement difficulties, 
sensory losses, and/or behavior problems.” (Retirado de www.nichcy.org). 
“Children with multiple disabilities will have a combination of various disabilities that 
may include: speech, physical mobility, learning, mental retardation, visual, hearing, 
brain injury and possibly others. Along with multiple disabilities, they can also exhibit 
sensory losses and behavior and or social problems. Children with multiple disabilities - 
also referred to as multiple exceptionalities will vary in severity and characteristics. 
These students may exhibit weakness in auditory processing and have speech limitations. 
Physical mobility will often be an area of need. These students may have difficulty 
attaining and remembering skills and or transferring these skills from one situation to 
another. Support is usually needed beyond the confines of the classroom. There are often 
medical implications with some of the more severe multiple disabilities which could 
include students with cerebral palsy and severe autism and brain injuries. There are many 
educational implications for these students.” (Retirado de www.specialed.about.com). 
“People with severe disabilities are those who traditionally have been labelled as having 
severe to profound mental retardation. These people require ongoing, extensive support 
in more than one major life activity in order to participate in integrated community 
settings and enjoy the quality of life available to people with fewer or no disabilities. They 
frequently have additional disabilities, including movement difficulties, sensory losses, 
and behavior problems.” (Retirado de www.peppinc.org). 
“The term does not include deaf blindness. (…) For a child to be identified as having 
multiple disabilities (MD) he/she must exhibit two (2) or more disabilities. Referral 
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should be based on the observation of a combination of the characteristics outlined in the 
eligibility criteria section of this document.” (Retirado de www.arksped.k12.ar.us) 
Segundo Amaral et al., (2002), as crianças com multideficiência “...apresentam 
acentuadas limitações no domínio cognitivo, associadas a limitações no domínio motor 
e/ou no domínio sensorial (visão ou audição), e que podem ainda necessitar de cuidados 
de saúde específicos. Estas limitações impedem a interação natural com o ambiente, 
colocando em grave risco o acesso ao desenvolvimento e à aprendizagem.” 
No entanto, a definição de multideficiência necessita, ainda, de algum consenso entre 
diferentes autores e diferentes países. Por exemplo, no Brasil utiliza-se a expressão 
«deficiência múltipla» “para caracterizar o conjunto de duas ou mais deficiências 
associadas, de ordem física, sensorial, mental, emocional ou de comportamento social” 
(Monte & Santos, 2006, p. 11). Por outro lado, no Reino Unido designa-se de “profound 
and multiple disabilities” para indivíduos que tenham uma deficiência cognitiva profunda 
associada a outras deficiências nas áreas físicas, sensoriais e/ou problemas de saúde 
(Harding, Lindsay, O’Brien, Dipper & Wright, 2011). Em Espanha denomina-se 
«plurideficiencia», nos EUA “multiple disabilities” quando se trata de duas ou mais 
deficiências associadas ou “severe and multiple disabilities” quando se verifica uma 
limitação grave de natureza intelectual associada a outras (Rocha, 2014).  
De modo geral, é assumido que a multideficiência resulta “frequentemente, de uma 
etiologia congénita ou adquirida” (Saramago, Gonçalves, Nunes, Duarte & Amaral, 2004, 
p. 29) e que as limitações associadas podem variar no tipo e no grau de gravidade, 
condicionam o desenvolvimento da pessoa e o acesso ao mundo (Monte & Santos, 2006; 
Nunes, 2001).  
Efetivamente, os cidadãos com multideficiência apresentam combinações de acentuadas 
limitações, que põem em grave risco o seu desenvolvimento, levando-os a experimentar 
graves dificuldades no processo de aprendizagem e na participação nos diversos 
contextos em que estão inseridos. Estas limitações e o seu nível de funcionalidade 
resultam da interação entre as suas condições de saúde e os fatores ambientais. 
No âmbito desta caracterização, e através da observação da Figura 2.1.1, conclui-se que 
as pessoas com multideficiência podem apresentar características muito diversas, 
determinadas, essencialmente, pela combinação e gravidade das limitações que 
apresentam, pela idade em que estas surgem e pelas experiências vivenciadas. 
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Figura 2.1.1 - Diagrama exemplificativo de pessoas com multideficiência (adaptado de Nunes, 2005) 
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Acentuadas 
limitações 
visuais 
Acentuadas 
limitações 
motoras 
Acentuadas 
limitações 
auditivas 
Acentuadas limitações 
cognitivas 
- Dificultam a participação e a intervenção 
nos diversos ambientes 
 
- Influenciam a forma como aprendem 
 
- Impossibilitam o acesso à linguagem oral 
 
- Reduzem e fragmentam as oportunidades 
de participação e de interação nos diversos 
ambientes 
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De realçar, ainda, que a qualidade e quantidade de informação recebida e percebida é, 
normalmente, limitada e distorcida, devido, em parte, às suas limitações mas também ao 
facto de terem poucas experiências significativas (Amaral, 2002).  
Estas limitações e dificuldades fazem com que compreendam o mundo de modo diferente, 
precisem de ter mais experiências significativas para manterem as competências já 
desenvolvidas e necessitem de vivenciar situações idênticas em diferentes contextos que 
facilitem a generalização de competências. 
Frequentemente, manifestam um tempo de resposta mais lento do que aqueles que não 
apresentam problemas, dão menos respostas e estas são mais difíceis de compreender, 
apresentando um desenvolvimento comunicativo inferior ao esperado para a sua faixa 
etária. Estes aspetos têm naturalmente influência na quantidade e na qualidade das 
interações estabelecidas com o meio envolvente, levando estes alunos a um reduzido 
número de parceiros e de ambientes (Amaral, 2002). 
Na maioria das vezes, não usam a linguagem oral, o que lhes dificulta significativamente 
a comunicação com os outros. A incapacidade para usar a fala tem um impacto muito 
forte no desenvolvimento das capacidades individuais e no controlo do ambiente que os 
rodeia (mesmo o mais elementar especto da vida diária), para além das suas repercussões 
no desenvolvimento social.  
Aliás é neste sentido que se entende o pensamento de Amaral (2002) quando sublinha 
que a ausência do uso de formas de comunicação convencionais interfere no processo 
comunicativo e cria dificuldades adicionais no estabelecimento de interacções 
significativas e no processo de aprendizagem. Efetivamente, em muitos casos, apenas 
realizam tentativas de comunicação através de formas muito simples, por vezes 
imperceptíveis, como uma mudança na tensão muscular, um movimento dos olhos ou 
simplesmente um movimento de uma mão. Contudo, são estas tentativas de comunicação 
que necessitam de resposta pois podem chegar a transformar se em formas de 
comunicação não-verbal intencional. Assim, as expressões afectivas, as posições 
corporais, os gestos de aproximação e de distância em localização espacial e, 
particularmente, os gestos quotidianos, podem ser a base de uma comunicação entre os 
indivíduos com multideficiente e os seus pares com desenvolvimento típico. 
As barreiras que se colocam à sua participação e à aprendizagem são muito significativas 
e faz com que necessitem de: apoio intensivo quer na realização das atividades diárias, 
quer na aprendizagem; parceiros que os aceitem como participantes cativos e sejam 
responsivos; vivências idênticas em ambientes diferenciados; ambientes comuns onde 
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existam oportunidades significativas para participar em múltiplas experiências 
diversificadas; oportunidades para interagir com pessoas e com objetos significativos. 
Segundo Downing & Eichinger (2008) as pessoas com multideficiência constituem um 
grupo muito heterogéneo entre si, em termos de idades, capacidades, necessidades, 
interesses e experiências, todas requerendo ensino especializado. Pawlyn & Carnaby 
(2009) defendem que o mais relevante é conhecer a forma como o seu funcionamento se 
encontra atingido, em função das incapacidades ou limitações que apresentam.  
Consequentemente, estas pessoas precisam do apoio de serviços específicos, nos seus 
contextos naturais, sempre que possível, de modo a responderem à especificidade das 
suas necessidades. Estes apoios devem estar consubstanciados no seu plano de 
desenvolvimento individual.  
 
1.2. Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde 
 
A Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) proposta 
pela Organização Mundial de Saúde (OMS), descreve o funcionamento humano 
baseando-se num modelo biopsicossocial, contrariamente à perspetiva biomédica 
defendida anteriormente pela International Classification of Impairments, Disabilities, 
and Handicaps (WHO, 2004).  
Trata-se, assim, de dois modelos conceptuais antagónicos: o “modelo médico” e 
o “modelo social”. Enquanto o primeiro considera a incapacidade como um problema do 
indivíduo, consequência direta da doença, trauma ou outro problema de saúde, 
requerendo assistência médica, sob a forma de tratamento individual, por profissionais, 
com vista à cura total ou, se isso não for possível, à adaptação do indivíduo à sua nova 
condição, já o segundo toma a incapacidade como um problema criado pela sociedade, 
colocando o enfoque na integração plena do indivíduo nessa mesma sociedade, em que a 
incapacidade é entendida não como um atributo do indivíduo, mas sim um conjunto 
complexo de condições, criadas essencialmente pelo ambiente social) (WHO, 2004). 
Assim, se no modelo médico, a ênfase é colocada do lado da assistência médica em que, 
a nível político, a principal resposta é a modificação ou a reforma das políticas de saúde, 
já no modelo social, a solução do problema circunscreve-se a uma ação social, sendo da 
responsabilidade coletiva da sociedade proceder às modificações ambientais necessárias 
para a participação plena das pessoas com incapacidades em todas as áreas da vida social. 
22 
Passa-se, deste modo, de uma questão atitudinal ou ideológica que requer mudanças 
sociais profundas, ou seja, a nível político, é uma questão de direitos humanos (WHO, 
2004).  
A CIF surge da integração destes dois modelos opostos, que servem de base à sua 
conceptualização, recorrendo a uma abordagem "biopsicossocial", em que se considera o 
ser humano como um todo, isto é, entende-se que o individuo é o resultado da interação 
entre fatores intrínsecos (funções e estruturas do corpo) e a influência do contexto em que 
está inserido (a nível ambiental e pessoal). No entender da WHO (2004, p.22), “a CIF 
tenta chegar a uma síntese que ofereça uma visão coerente das diferentes perspectivas de 
saúde: biológica, individual e social”. 
 
Efetivamente, a CIF pertence à geração de classificações internacionais desenvolvida pela 
OMS aplicadas aos vários aspetos da saúde, proporcionando um sistema para a 
codificação de uma ampla gama de informações sobre saúde (e.g., diagnóstico, 
funcionalidade e incapacidade, motivos de contacto com os serviços de saúde) e utiliza 
uma linguagem comum padronizada que permite a comunicação sobre saúde e cuidados 
de saúde em todo o mundo, entre várias disciplinas e ciências (ibidem). 
Segundo Hurst (2001, p. 67), “a CIF, se usada adequadamente, suporta o modelo dos 
direitos relativos às deficiências e incapacidades e irá ajudar-nos a recolher provas que 
mostram como a nossa vida realmente é”. Para este autor, “a incapacidade decorre do 
impacto que os fatores ambientais têm na deficiência e funcionalidade”. Os fatores 
ambientais passam, assim, a ter um papel central o que leva a uma alteração do locus do 
problema, alterando o foco da intervenção do indivíduo para o ambiente em que vive. A 
incapacidade passa a ser vista como o resultado de uma interação das caraterísticas de 
uma pessoa com os fatores ambientais (Schneidert, Hurst, Miller &Ustün, 2003).  
Deste modo, trata-se de um referencial para a avaliação de necessidades individuais que 
é composto por um conjunto de caraterísticas que fazem com que a CIF seja considerada 
um referencial ideal de suporte ao desenvolvimento e implementação de processos de 
avaliação de necessidades (WHO, 2004). 
Ainda, segundo a WHO (2004) o objetivo geral da CIF é proporcionar uma linguagem 
unificada e padronizada, bem como, uma estrutura de trabalho para a descrição da saúde 
e de estados relacionados com a saúde.  
Para Farias & Buchalla (2005) a abordagem da CIF substitui o enfoque negativo 
da deficiência e da incapacidade por uma perspetiva positiva, ressaltando as atividades 
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que um indivíduo com alterações nas funções e/ou nas estruturas do corpo pode 
desempenhar, bem como a sua participação social. Defendem a este propósito que a 
“mudança de paradigma para se pensar e trabalhar a deficiência e a incapacidade” (p.187) 
estabelece um ponto de partida para a avaliação das condições de vida e para a promoção 
de políticas de inclusão social, sendo “apontada como uma espécie de “canivete suíço”: 
contém uma série de ferramentas e permite várias abordagens” (p. 191). 
A classificação define os componentes da saúde e alguns componentes do bem-estar 
relacionados com a saúde (tais como educação e trabalho). Os domínios contidos na CIF 
podem, portanto, ser considerados como domínios da saúde e domínios relacionados com 
a saúde. Estes domínios são descritos com base na perspetiva do corpo, do indivíduo e da 
sociedade em duas listas básicas: (1) Funções e Estruturas do Corpo, e (2) Atividades e 
Participação. A CIF agrupa sistematicamente diferentes domínios de uma pessoa com 
uma determinada condição de saúde (e.g. o que uma pessoa com uma doença ou 
perturbação faz ou pode fazer). O conceito de funcionalidade é entendido como um termo 
que engloba todas as funções do corpo, atividades e participação; paralelamente, 
incapacidade é um termo que inclui deficiências, limitação da atividade ou restrição na 
participação. A CIF também relaciona os fatores ambientais que interagem com todos 
estes constructos. Neste sentido, a classificação permite ao utilizador registar perfis úteis 
da funcionalidade, incapacidade e saúde dos indivíduos em vários domínios. Estes 
termos, que substituem aqueles utilizados previamente "deficiência", "incapacidade" e 
"limitação (desvantagem)", alargam o âmbito da classificação de modo a permitir a 
descrição de experiências positivas. É importante realçar que esses termos são utilizados 
com significados específicos que podem diferir do seu uso na vida quotidiana. Um 
domínio é um conjunto prático e significativo de funções relacionadas com a fisiologia, 
estruturas anatómicas, ações, tarefas ou áreas da vida (WHO, 2004). 
Assim, a primeira parte da CIF refere-se à Funcionalidade e Incapacidade onde podemos 
identificar a componente Corpo que inclui uma classificação para as funções dos sistemas 
orgânicos e outra para as estruturas do corpo; e a componente Atividade e Participação 
que se refere a todos os domínios referentes aos aspetos da funcionalidade individual e 
social. A segunda parte refere-se aos Fatores Contextuais onde identificamos a 
componente Fatores Ambientais, referentes ao ambiente imediato e geral do indivíduo; e 
a componente Fatores Pessoais que, embora sendo um componente dos Fatores 
Contextuais, não se encontra classificado na CIF devido à sua grande variação social e 
cultural (Fernandes, 2015). Estes componentes da Funcionalidade e Incapacidade da CIF 
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podem ser apresentados de duas formas diferentes. Podem ser utilizados para indicar 
problemas, como incapacidade, limitação da atividade ou restrição de participação sendo 
designadas pelo termo genérico deficiência; ou podem indicar aspetos não problemáticos 
da saúde e dos estados relacionados com ela, resumidos sob o termo funcionalidade 
(WHO, 2004). 
Para compreender o funcionamento de uma pessoa com incapacidade e a definição 
constitutiva do termo de multideficiência é preciso avaliar todas as dimensões do 
funcionamento, assim como os fatores de impacto. Na conceptualização da CIF, podemos 
identificar o modelo multidimensional proposto por Schalock e os seus colegas (2002; 
2003). Para estes autores a incapacidade deve ser considerada como o resultado das 
relações existentes entre a capacidade da pessoa e o seu contexto de vida, conforme 
apresentado na Figura 2.1.2. Este modelo refere 5 dimensões, sendo que a primeira 
dimensão diz respeito às capacidades intelectuais: a inteligência é uma capacidade 
mental, que tem que ser analisada de uma forma profunda, isto é, como a capacidade de 
analisar e compreender o meio onde vivemos (adaptação ao meio) (Wehmeyer, et al., 
2008). A segunda dimensão está associada com o comportamento adaptativo que diz 
respeito às competências sociais e práticas que as pessoas aprendem no seu dia-a-dia 
(Luckasson et al., 2002). As limitações no comportamento adaptativo estão relacionadas 
ou são “contrabalançadas” por outras áreas mais fortes e é importante analisar e avaliar 
estes pontos fortes e fracos sempre em contexto comunitário e cultural. A terceira 
dimensão diz respeito à saúde e bem-estar físico, mental e social. A saúde é uma 
componente do funcionamento humano que pode afetar de forma direta ou indireta as 
restantes dimensões do funcionamento humano, variando de pessoa para pessoa. A quarta 
dimensão relaciona-se com a participação: na avaliação do nível de participação da pessoa 
na sociedade, as suas forças ou limitações podem ser avaliadas através da observação 
direta das atividades diárias. A quinta dimensão está relacionada com o contexto: os 
fatores contextuais incluem os fatores ambientais e pessoais que representam todo o 
background da vida da pessoa. A avaliação dos contextos é fundamental para a 
compreensão do funcionamento de cada indivíduo. Os ambientes podem proporcionar 
várias e diversas oportunidades de aprendizagem e melhorar, assim, o seu bem-estar. No 
que respeita aos fatores pessoais é importante que haja congruência entre o ambiente e o 
próprio indivíduo e é fundamental respeitar as suas convicções sociais, políticas e os 
direitos económicos. 
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INTELECTUAIS 
 
2- COMPORTAMENTO 
ADAPTATIVO 
 
3- SAÚDE 
 
4- PARTICIPAÇÃO 
 
5- CONTEXTO 
 
Figura 2.1.2 - Modelo Conceptual do Funcionamento Humano (Schalock et al., 2010) 
 
 
As alterações introduzidas no termo Incapacidade teve um impacto profundo na forma 
como a sociedade vê os individuos com Deficiência Intelectual. A adoção deste termo 
implica uma compreensão da incapacidade com as perspetivas ecológicas e 
multidimensionais, que requerem que a sociedade responda a estas pessoas com 
intervenções focadas nas competências individuais, assim como, no suporte social 
(Whemeyer et al., 2008). 
 
1.3. Deficiência intelectual 
 
A American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) é a 
associação internacional que se dedica há mais anos ao estudo dos aspetos relacionados 
com a deficiência intelectual. Esta associação tem reconhecido inúmeras designações e 
definições do conceito. No início do século passado eram utilizadas diversas 
terminologias como oligofrenia, retardo mental, atraso mental, deficiência mental, 
associadas a atraso no pensamento, performance mental interior, lentidão mental 
(Wehmeyer et al., 2008). Não obstante, o termo mais utilizado foi o de atraso mental que 
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contou com diversas definições, nomeadamente a discrepância entre a idade cronológica 
e a idade mental ou uma diminuição da performance cerebral como resultado de 
limitações do funcionamento humano. As primeiras definições se centravam na falta de 
adaptação social ao meio em que os indivíduos estavam inseridos e encaravam o atraso 
mental como um defeito pessoal. Posteriormente, começa a ser percecionado como o 
ajustamento entre a pessoa e o meio que o rodeia. Em 1992, o termo mais corrente era o 
de atraso mental, surgindo uma grande mudança na sua definição, refletida numa nova 
perspetiva focalizada em aspetos sociais, ambientais e outros. Assim, as necessidades de 
apoio eram definidas de forma a igualar a funcionalidade da pessoa, centralizando-se no 
que a sociedade lhe pode oferecer (Verdugo, 2003). Ainda de acordo com este autor, o 
atraso mental era definido como um rendimento intelectual significativamente abaixo da 
média, que coexiste com limitações em dois ou mais domínios do comportamento 
adaptativo. A criança com deficiência mental apresenta um ritmo de desenvolvimento 
mais lento e algumas limitações na aprendizagem, no entanto poderá ter um 
funcionamento igual ou semelhante ao de uma criança sem deficiência com uma idade 
inferior (Luckasson et al., 2002). A partir de 1992, a classificação e caraterização da 
deficiência mental passa a ser efetuada de acordo com os apoios necessários para que seja 
realizada uma adaptação adequada do indivíduo ao contexto ou às aprendizagens. A 
multiplicidade de disciplinas, de modelos conceptuais e epistemológicos que abordam a 
deficiência mental, assim como, a heterogeneidade em torno desta população, tem criado 
falta de consenso na sua definição (Sanches-Ferreira, 2012).  
Em 2007, a American Association on Mental Retardation (AAMR) altera a sua 
nomenclatura para AAIDD (American Association on Intellectual and Developmental 
Disabilities) e em 2010 a expressão “mental retardation” é substituída por “intellectual 
disabilitiy”.  
A AAIDD apresentou uma definição operacional de Deficiência Intelectual, onde se refere 
que esta “é caracterizada por limitações significativas ao nível do funcionamento 
intelectual, bem como do comportamento adaptativo, expresso em competências 
conceptuais, sociais e de adaptação, sendo que esta incapacidade surge antes dos 18 anos 
de idade” (Schalock et al., 2007). A alteração mais significativa encontra-se no foco da 
definição, pois enquanto o atraso mental se referia, essencialmente, a uma condição 
interna da pessoa, a deficiência intelectual refere-se a um modo de funcionamento, 
largamente dependente de fatores contextuais, ambientais e pessoais e não apenas a uma 
condição específica da pessoa. Mantêm-se os três critérios de diagnóstico essenciais: 
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funcionamento intelectual, comportamento adaptativo e idade de aparecimento, mas a 
principal diferença relativamente à definição de 1992 refere-se ao facto de não existir um 
número mínimo pré-determinado de áreas em que as limitações do comportamento 
adaptativo se devem manifestar (Sanches-Ferreira, 2012).  
Em 2004 Robert Shalock apresentou um novo paradigma da deficiência constituído por 
quatro componentes: as limitações funcionais, o bem-estar pessoal, os suportes 
individuais, e a competência pessoal e adaptação. Estas refletem não só uma nova forma 
de pensamento acerca da incapacidade, mas também uma maior valorização dos aspetos 
ecológicos e sociais de incapacidade, podendo trazer implicações nas políticas e práticas. 
Existem, ainda, outros sistemas de classificação para a deficiência intelectual, sistemas 
esses comportamentais, etiológicos e educacionais.  
Segundo o DSM-IV (2002) - Manual Diagnóstico e Estatístico de Perturbações Mentais, 
por deficiência mental entende-se o estado de redução notável do funcionamento 
intelectual significativamente inferior à média, associado a limitações pelo menos em dois 
aspetos do funcionamento adaptativo: comunicação, cuidados pessoais, vida familiar, 
habilidades sociais, autocontrolo, utilização dos recursos da comunidade, saúde e 
segurança, aptidões escolares, lazer e trabalho. O funcionamento intelectual global é 
definido, segundo o DSM-IV, por um quociente de inteligência (QI) obtido através de um 
ou mais testes de inteligência aplicados individualmente. A deficiência mental pode ser 
caracterizada por um quociente de inteligência inferior a 70, podendo ser especificados 
quatro graus de gravidade, que refletem o grau de incapacidade intelectual: ligeiro (QI 
entre 50-55 e aproximadamente 70), Moderado (QI entre 35-40 e 50-55), grave (QI entre 
20-25 e 35-40) e profundo (QI inferior a 20 ou 25). 
De acordo com a dependência, que seria o grau de apoio que o indivíduo necessita num 
determinado ambiente particular, o comprometimento pode ser classificado, segundo 
Winnick (2004), como: 
− Intermitente: apoio que se caracteriza pela sua natureza episódica. A pessoa não 
necessita de apoio ou requer apoio de curta duração, durante momentos de transição 
em determinados ciclos da vida (por exemplo, perda do emprego ou fase aguda de 
uma doença). Os apoios intermitentes podem ser de alta ou de baixa intensidade. 
− Limitado: apoios intensivos caracterizados por sua duração, por tempo limitado, mas 
não intermitente. Podem requerer um menor número de profissionais e menor custo 
que outros níveis de apoio mais intensivos (por exemplo, treino profissional por 
tempo limitado ou apoios transitórios durante o período entre a escola e a vida adulta). 
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− Extenso: apoios caracterizados pela sua regularidade (por exemplo, diária) em pelo 
menos algumas áreas (tais como na vida familiar ou na profissional) e sem limitação 
temporal (por exemplo, apoio a longo prazo e apoio familiar a longo prazo) 
− Generalizado: apoios caracterizados pela sua permanência e elevada intensidade, 
proporcionados em diferentes áreas, para proporcionar a vida. Estes apoios 
generalizados exigem mais profissionais e maior interferência que os apoios 
extensivos ou os de tempo limitado. 
O principal problema dos sistemas de classificação é, segundo Winnick (2004), o facto 
de rotularem as pessoas, no qual, esses rótulos tendem a desencadear expectativas 
comportamentais absolutas e reações emocionais negativas por parte da sociedade, 
provocando também ideias preconcebidas em relação às capacidades, potencialidades do 
indivíduo. 
A pessoa com deficiência intelectual tem, como qualquer outra pessoa, dificuldades e 
potencialidades. O processo de estimulação consiste em reforçar e favorecer o 
desenvolvimento e proporcionar o apoio necessário às suas dificuldades. As técnicas 
utilizadas para um programa de estimulação são um suporte comunicacional – gestual, 
tônico, mímico, ocular e outros – entre o adulto que propõe a atividade e a criança que 
aceita e executa (Herren & Herren, 1986). 
O enfoque desta abordagem está no planeamento de serviços que tenham em consideração 
todos os aspetos da pessoa. Tem-se uma descrição mais apropriada das mudanças 
necessárias ao longo do tempo, tendo em conta as respostas individuais para o 
desenvolvimento pessoal, para as mudanças ambientais, para as atividades educacionais 
e as intervenções terapêuticas. Finalmente, esta abordagem centra-se na possibilidade que 
o ambiente social tem de oferecer os serviços e apoios que aumentarão as oportunidades 
do indivíduo levar uma vida pessoal satisfatória. 
As causas e fatores de risco que podem conduzir à deficiência intelectual são inúmeras, 
todavia é importante ressaltar que muitas vezes não se chega a estabelecer com clareza a 
causa da mesma. Segundo Gorgatti (2005) as causas e/ ou fatores de risco para a 
deficiência intelectual dividem-se em três níveis: causas pré-natais, perinatais e pós-
natais.  
- Fatores de risco e causas pré-natais são os fatores que ocorrerão desde a concepção 
até o início do trabalho de parto, e podendo ser: infecções adquiridas pela mãe durante 
a gestação, tais como rubéola, malária, toxoplasmose, herpes (citomegalovírus) e 
sífilis; uso de álcool, drogas, intoxicações e exposição a radiações; hidrocefalia ou 
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macrocefalia; microcefalia; alterações na distribuição cromossômica; e, anomalias 
genéticas que afetam o metabolismo.  
- Fatores de risco e causas perinatais são aqueles que ocorrerão a partir do início do 
trabalho de parto até o 30° dia de vida do recém-nascido, podendo ser: hipoxia 
(carência de oxigênio) ou anoxia (ausência de oxigênio) no parto; algum tipo de 
trauma que resulte em lesão cerebral (e.g., parto com fórceps); prematuridade e baixo 
peso.  
- Fatores de risco e causas pós-natais são aqueles que incidirão do 30° dia de vida até 
o final da adolescência e podem ser: doenças infeciosas agudas; radiações e 
medicamentos; privação nutricional; privação familiar e cultural, privações que 
envolvem desde a privação do ambiente, no que diz respeito à estimulação motora e 
pedagógica, até as influências emocionais resultantes da estrutura familiar. 
 
1.4. Paralisia cerebral e outras situações neurológicas afins 
 
1.4.1. Paralisia cerebral 
 
Para Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein & Bax (2007, p. 8-14) a Paralisia Cerebral 
(PC) descreve: “Um grupo de desordens do desenvolvimento do movimento e da postura 
causando limitação na atividade, que é atribuída aos distúrbios não progressivos que 
ocorrem no desenvolvimento fetal ou num cérebro imaturo. As desordens motoras da 
Paralisia Cerebral são frequentemente acompanhadas de alterações da sensação, 
cognição, comunicação, perceção, comportamento, epilepsia e problemas músculo-
esqueléticos secundários”. 
Segundo Kumari & Yadav (2012) a incidência mundial da Paralisia Cerebral é de 
aproximadamente 2 a 2,5/1000 nados-vivos, sendo que, em Portugal, os dados recolhidos 
nos Censos 2001, apontam para a existência de 15 009 pessoas com Paralisia Cerebral 
(PORDATA, 2001 cit. in APCB, 2016). A PC não é, geralmente, devida a qualquer 
deficiência nos pais ou doença hereditária. Pode ser causada por hemorragias, deficiência 
na circulação cerebral ou falta de oxigénio no cérebro, traumatismo, infecções, 
nascimento prematuro ou icterícia grave neonatal. Num grande número de casos, não se 
sabe exatamente como e porquê a pessoa foi afetada, mas sabe-se que houve uma lesão 
ou anomalia geralmente antes do nascimento, na altura do parto, ou após este, que é 
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responsável pela deficiência. O espetro de manifestações clínicas pode ser, assim, 
bastante diverso, tendo em conta a gravidade da lesão cerebral. O impacto que a PC pode 
ter na vida das pessoas, conduz à existência de dificuldades ligeiras até limitações severas 
na participação na vida quotidiana, que se refletem ao longo de toda a vida.  
 
 
Figura 2.1.3 -Tipos de Paralisia Cerebral (WORLDCPDAY, 2016 cit. in APCB) 
 
 
Atualmente é comummente aceite que o nível de participação, envolvimento e 
funcionalidade da pessoa com paralisia cerebral depende, para além da sua condição, das 
oportunidades que o meio envolvente lhe proporciona, assumindo-se este como um fator 
primordial na qualidade de vida. Esta abordagem, enfatizada pelo modelo 
biopsicossocial, que salienta a importância da associação das diferentes dimensões da 
saúde (biológica, individual e social), constitui-se como uma recomendação da OMS, que 
se encontra espelhada na CIF, como referido anteriormente. 
O nível significativo de heterogeneidade das perturbações abrangidas pela Paralisia 
Cerebral, assim como os avanços atuais da investigação na compreensão do 
desenvolvimento humano, enfatiza a importância da neuroplasticidade na intervenção 
com estas pessoas. Considerando que, nos primeiros anos de vida a plasticidade cerebral 
é maior, torna-se urgente uma intervenção precoce, que assume um papel determinante, 
no sentido de minimizar as consequências decorrentes da lesão e promover a 
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reorganização cerebral, com o desenvolvimento das funções associadas às áreas afetadas 
(Argüelles, 1996; Bax, 2000; Miller & Bachrach, 2006). 
Isto significa que uma pequena porção dos milhões de células que existem no cérebro foi 
destruída e não há possibilidade de regeneração destas células, pelo que não pode haver 
cura da lesão. No entanto, as células restantes podem ser estimuladas a funcionar o mais 
adequadamente possível de modo a compensar a deficiência e desenvolver ao máximo as 
potencialidades da pessoa. Não existem medicamentos nem operações que possam curar 
a paralisia cerebral. O prognóstico nem sempre é fácil de estabelecer. No entanto, há uma 
possibilidade de melhorar, sendo que esta melhoria não se manifesta subitamente, mas 
sim, progressivamente. 
 
 
Figura 2.1.4 - Afetação de diferentes partes do corpo (WORLDCPDAY, 2016 cit. in APCB) 
 
 
Os programas de intervenção precoce contemporâneos, apoiados numa perspectiva 
bioecológica do desenvolvimento humano, realçam a necessidade de serem considerados 
os aspetos específicos do desenvolvimento do indivíduo, para além de enfatizarem o meio 
em que está inserido (família e comunidade), possibilitando uma análise contextualizada 
do seu desenvolvimento e o impacto do mesmo nos seus contextos de vida. Assim, o 
processo de (re)habilitação deve ser perspetivado de forma contínua, individualizada e 
adaptada para cada fase da vida. 
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Atualmente, a literatura que discute os serviços de reabilitação para as pessoas com 
paralisia cerebral (Darrah, Wiart, Magill-Evans, Ray & Anderson, 2010), destaca três 
importantes conceitos: 
- Serviços centrados na família que encorajem a tomada de decisões de um modo 
colaborativo entre a família, a criança e os profissionais, e transmitam respeito pela 
autenticidade de cada situação de vida familiar; 
- Objetivos terapêuticos que se foquem no sucesso da criança em completar atividades 
funcionais que sejam significativas para a mesma e para a sua família; 
- A paralisia cerebral é uma condição de vida e não apenas uma condição da infância 
com importantes transições ou períodos de mudança ao longo da vida. 
No que respeita à valorização da abordagem centrada na família, de realçar que esta é, 
atualmente, reconhecida nos serviços especializados de intervenção pediátrica, como a 
mais eficaz (Almasri et al., 2011; King et al, 2004; Lotze, Bellin & Oswald, 2010). Inclui 
uma visão holística, individualizada e dinâmica da prestação de apoio, com valorização 
das forças, recursos e necessidades de cada família (Dunst, Trivette, Cornwell & Davis, 
1994), num processo colaborativo entre pais e profissionais, com partilha de objetivos, 
informações e responsabilidades (Granat, Lagander & Borjesson, 2002; Neff, Eichner, 
Hardy, Klein, Percelay & Sigrest, 2003). 
 
 
Figura 2 1.5 - Comorbilidade da Paralisia Cerebral (WORLDCPDAY, 2016 cit. in APCB) 
 
 
Associadas ao compromisso motor podem existir limitações, mais ou menos graves, ao 
nível da comunicação, deficiências intelectuais, visuais e auditivas. Os sintomas são 
variáveis e podem mudar ao longo do tempo. Embora não haja cura para a paralisia 
cerebral, as suas consequências podem ser minimizadas. Importa referir que, os esgares 
da face e deficiência na fala, devidos ao descontrolo dos movimentos, podem fazer 
aparentar deficiência intelectual que na realidade não existe. 
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Para Buran, Sawin, Grayson & Griss (2009) torna-se crucial um serviço pluridisciplinar 
que combine os saberes técnicos especializados de forma a fazer uma abordagem 
compreensiva às necessidades da pessoa com paralisia cerebral e da sua família. Inerente 
a esta, torna-se fundamental considerar os diferentes papéis assumidos pelo indivíduo 
com PC nos seus contextos de vida, no sentido de otimizar a sua participação nos mesmos, 
tendo em conta as diferentes etapas do seu ciclo de vida. 
 
1.4.2. Epilepsia 
 
A epilepsia é uma doença que tem o seu ponto de partida numa perturbação do 
funcionamento do cérebro, devido a uma descarga anormal de alguns ou da quase 
totalidade dos neurónios cerebrais. Esta descarga tem início súbito e imprevisível e é, em 
geral, de curta duração (pode ir de segundos a minutos, raramente ultrapassando os 15 
minutos) mantendo-se o funcionamento cerebral normal entre crises. As crises têm 
tendência a repetir-se ao longo do tempo, sendo, contudo, a frequência variável de doente 
para doente. 
Não é possível determinar com rigor o número de pessoas com epilepsia em Portugal mas 
segundos os estudos desenvolvidos pela Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (LPCE, 
2010) estima-se que sejam 4 a 7 por mil habitantes ou poderá dizer-se que em cada 200 
pessoas uma pode ter epilepsia. O número de pessoas que, não sendo epiléticas, podem 
ter uma crise convulsiva durante a vida é muito maior, cerca de 1 em cada 20 habitantes. 
No que respeita às causas da epilepsia, numa grande parte das epilepsias não é possível 
determinar uma causa. Trata-se de doentes com formas de epilepsia Idiopática ou 
Primária, e que têm uma certa tendência a aparecer na mesma família. Por outro lado, 
qualquer lesão que atinja o cérebro pode deixar uma “cicatriz” que é um potencial ponto 
de partida para crises epiléticas, denominadas de epilepsia Secundária, não sendo de 
modo geral hereditária.  
A epilepsia pode manifestar-se com crises de características diferentes: 
- Crises parciais: as mais frequentes são devidas a descargas focais, tendo 
características que dependem da localização do foco no cérebro, assim como da sua 
propagação, ou não, às restantes células cerebrais. 
a. Simples: podem ser simples como contrações repetidas de um dos membros 
ou da face. 
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b. Complexas: perturbadas por uma modificação súbita da atividade, com 
alheamento do meio circundante e muitas vezes acompanhadas de 
movimentos automáticos desproporcionados (vestir ou despir, caminhar, 
mastigar ou engolir). 
- Crises generalizadas: noutros casos as descargas elétricas atingem de forma global 
todo o córtex cerebral, desde o início. 
a. Crises convulsivas generalizadas (grande mal). 
b. Ausências (pequeno mal), quando se manifesta com pequenas paragens de 
atividade, com alheamento de duração muito curta, quase impercetíveis. 
Além das diferentes causas e diferentes características das crises, as epilepsias são 
também diferentes na frequência com que as crises se repetem e na facilidade com que 
são controladas. Há formas de fácil controlo que, muitas vezes, deixam mesmo de 
necessitar de tratamentos e outras que, apesar do tratamento mais adequado, mantêm 
crises mais ou menos frequentes. 
O diagnóstico de epilepsia é feito essencialmente pela entrevista clínica. A descrição das 
crises pelo doente ou pelos seus familiares é a maior parte das vezes suficiente para o 
médico fazer o diagnóstico de epilepsia e respectiva classificação. Torna-se pois 
importante que os doentes se façam acompanhar de testemunhas das crises quando vão à 
consulta. Contudo pode ser necessário recorrer a exames que ajudam a classificar ou 
determinar com mais rigor a possível causa de alguns tipos de crise. Entre esses exames 
é muito frequente pedir-se o eletroencefalograma (EEG), que avalia as descargas elétricas 
cerebrais e que pode ser uma preciosa ajuda na determinação do tipo de epilepsia. No 
entanto, o EEG apresenta-se muitas vezes normal em doentes epiléticos e, por outro lado, 
também pode mostrar alterações em doentes sem epilepsia. Outros exames também 
importantes, embora menos vezes necessários, são os exames imagiológicos – tomografia 
axial computorizada (TAC) e imagem por ressonância magnética (IRM), determinantes 
para a identificação da eventual causa da epilepsia. 
Várias formas de epilepsia evoluem espontaneamente para a cura. Todavia, não se pode 
afirmar que essa evolução seja devida ao tratamento. De facto, o tratamento utilizado 
apenas pretende controlar o maior número possível de crises causando o mínimo de 
efeitos desagradáveis. A maior parte das vezes é possível um controlo absoluto, desde 
que os doentes sigam as instruções do seu médico, embora, numa pequena percentagem 
de doentes os medicamentos atuais, mesmo que bem empregues não controlem todas as 
crises. O aparecimento constante de novos métodos de tratamento (quer utilizando novos 
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fármacos, quer utilizando os mesmos fármacos de maneira eficaz), e finalmente, o recurso 
a outros tipos de tratamento, nomeadamente à cirurgia, permitem manter uma esperança 
de diminuição progressiva do número de doentes não controlados. 
O tratamento da epilepsia baseia-se no controlo das crises epiléticas, não menosprezando 
a ajuda na readapatação do doente à sua nova condição. Uma vez que as crises aparecem 
subitamente, é preciso manter constantemente o doente sobre a ação dos edicamentos 
utilizados. Um único fármaco bem escolhido, numa dose bem adaptada e tomada 
disciplinadamente e todos os dias, controla completamente as crises na maioria dos 
doentes. Raras vezes é necessário recorrer a um reforço com outro fármaco. Adicionar 
um terceiro fármaco traz, em geral, mais inconvenientes que vantagens. 
A epilepsia por si só, não acarreta qualquer diminuição da capacidade intelectual e por 
oisso não há qualquer impedimento para que as crianças com epilepsia façam uma 
escolaridade normal. Contudo em alguns casos, a epilepsia pode ser causada por uma 
lesão cerebral que, do mesmo modo, provoque um atraso de desenvolvimento. Neste caso 
as crianças devem ter uma aprendizagem adaptada à sua capacidade. 
 
1.4.3.  Síndromes raros (seleção) 
 
1.4.3.1. Síndrome de Angelman 
 
Na sua primeira publicação, em 1965, Harry Angelman descreveu três crianças com 
características comuns: deficiência intelectual, ataxia, epilepsia e “maneirismos”. A 
Síndrome de Angelman (SA) é uma doença genética conhecida há quase meio século. A 
sua prevalência varia entre 1/10.000 e 1/20.000 (Santos & Chorão, 2011). A SA apresenta 
um espectro clínico variável, nomeadamente, défice cognitivo e de linguagem, 
incoordenação motora (ataxia), microcefalia pós-natal, epilepsia, doença do movimento 
e alterações do comportamento. Os mais característicos são: humor alegre, com 
paroxismos de riso despropositados, movimentos das mãos tipo “bater de asas”, 
hiperatividade e alguns aspetos particulares na face, como boca larga com dentes 
espaçados, prognatismo ou braquicefalia. Independentemente da existência ou não de 
epilepsia, o eletroencefalograma apresenta anomalias características desta síndrome.  
A epilepsia, quando presente, deve ser medicada de acordo com o tipo de epilepsia. Da 
mesma forma, algumas medicações podem melhorar as alterações comportamentais ou 
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as perturbações do sono. As famílias devem ser encaminhadas para uma consulta de 
Genética Médica de forma a elucidá-las acerca da complexidade genética desta doença. 
Idealmente, em todos os casos de famílias com um ou mais elementos com deficiência, 
os cuidados deverão ser prestados aos doentes mas sem nunca esquecer os cuidadores. 
No ano de 1987 foram descritos doentes com deleções do braço longo do cromossoma 15 
associados a esta síndrome. Mais de 10% dos doentes terão mutações pontuais no gene 
UBE3A localizado nesta região do cromossoma 15 e que é o gene responsável pelo 
fenótipo clínico. Em cerca de 15% dos doentes não se encontra qualquer anomalia 
genética. Apesar da melhoria na caracterização da extensão das delecções e dos genes 
envolvidos, permitindo uma melhor definição do fenótipo e uma melhor compreensão da 
função de determinados genes, não existe cura. Mas existem tratamentos. Os doentes 
devem ser inseridos precocemente num programa de estimulação, sendo necessário um 
apoio ao longo da vida de forma a torná-los mais independentes (Santos & Chorão, 2011). 
 
1.4.3.2. Síndrome de Prader Willi 
 
A Síndrome de Prader-Willi corresponde a doença multissistémica com uma prevalência 
entre 1/10.000 a 1/30.000 estimada em diferentes populações mundiais. Segundo 
Gonçalves (2014 frequentemente, verificam-se os seguintes sinais/ sintomas: 
- Hipotonia central grave com início intrauterino. Período neonatal com 
somatometria abaixo dos percentis para a idade gestacional. Choro débil, reflexos 
diminuídos e moderada/grave dificuldade na sucção/alimentação. 
- Atraso de desenvolvimento. Normalmente, estas crianças levam o dobro do tempo 
a atingir determinadas etapas (e.g. sentam-se aos 12M e caminham aos 24M). E, 
ainda, atraso na linguagem. 
- Hipogonadismo que origina hipoplasia genital, desenvolvimento pubertário 
incompleto e infertilidade. Criptorquidia presente em todos os doentes (testículo 
“recolhido”). 
- Alterações morfométricas craniofaciais sugestivas. 
- Obesidade mórbida / hiperfagia com início na infância ou adolescência. 
- Diminuição do tónus e massa muscular. 
- Atraso do desenvolvimento psico-motor/ défice intelectual moderado. 
- Défice de Hormona do Crescimento o que origina baixa estatura. 
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- Elevada percentagem de doentes (entre 70 a 90%) com alterações do 
comportamento. 
- Alterações na RMN-CE6 (Exemplo: Ventriculomegália em 100% dos doentes). 
O risco de um casal voltar a ter um filho com esta doença é inferior a 1%, no entanto 
existem situações com risco aproximado de 100%. É possível realizar Diagnóstico Pré-
Natal. 
 
1.4.3.3. Síndrome de Rett 
 
Quanto à Síndrome de Rett trata-se de uma desordem neurológica progressiva e severa 
que afeta o desenvolvimento do sistema nervoso central. Está associado a uma mutação 
espontânea no gene MeCP2, que codifica a proteína de ligação metil-CpG2 (Campos, 
2009). 
As crianças do sexo feminino são afetadas em maior proporção (1 em 15.000 meninas 
nascidas vivas na União Europeia), sendo que as primeiras manifestações clínicas 
ocorrem entre os 6 e os 30 meses de idade. O padrão evolutivo da doença permite 
diferenciar 4 estágios:  
- Estágio I ou “de desaceleração precoce” (entre os 6 e os 18 meses) – determinado pela 
estagnação no desenvolvimento, hipotonia, desaceleração do crescimento da cabeça, 
perda do interesse por jogos; 
- Estágio II ou “rapidamente destrutivo” (entre 1 e 3 anos) – assinalado por uma rápida 
regressão e deterioração comportamental e linguística, perda da utilização das mãos, 
crises convulsivas, insónia, movimentos estereotipados e manifestações autistas; 
- Estágio III ou “pseudo-estacionário” (entre 2 e 10 anos) – em que se verifica uma 
regressão dos traços autistas, deficiência intelectual severa, melhoria da interação 
social, ataxia, apraxia e disfunções respiratórias; 
- Estágio IV ou “de deterioração motora tardia” (após os 10 anos) – assiste-se à perda 
de funções motoras, ausência de linguagem, atraso no crescimento, manifestação de 
sintomas piramidais e extrapiramidais, redução das crises epiléticas, melhoria do 
contacto visual, rigidez, atrofia muscular, que duram por vários anos (ibidem). 
Atualmente, apesar de não existir tratamento farmacológico disponível, é fundamental 
uma abordagem multidisciplinar que inclua o tratamento sintomático. Segundo Campos 
& Chorão (2009) os estudos revelam que a fisioterapia, hidroterapia e reabilitação são 
fundamentais para a melhoria das competências e da qualidade de vida destas crianças. 
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1.4.3.4. Síndrome Cri-Du-Chat  
 
A Síndrome Cri-Du-Chat foi originalmente descrita em 1963 pelo Dr. Lejeune na França. 
Esta Síndrome recebe esse nome pelo fato de seus portadores possuírem um choro 
semelhante ao miado agudo de um gato (Burns & Bottino,1991). 
Trata-se de uma anomalia cromossômica, causada pela deleção parcial (quebra) do braço 
curto do cromossomo 5, apresentando um cariótipo 46, XX, 5p- e 46, XY, 5p-. Deste 
modo, é igualmente chamada de síndrome 5 p - (menos). A estimativa é que esta síndrome 
afeta cerca de 1 em 50.000 casos de crianças nascidas no mundo, e 1% dos indivíduos 
com deficiência intelectual (Burns & Bottino,1991). 
Esta síndrome, na maioria das vezes, não é herdada dos pais. Aproximadamente em 85% 
dos casos resultam de novas deleções esporádicas, enquanto que só 5% dos casos se 
originam secundariamente a uma segregação desigual de uma translocação parental. 
Esses casos são causados pela translocação equilibrada nos cromossomas de um dos pais 
(material genético de um cromossoma que se uniu a outro). As pessoas com translocações 
equilibradas são perfeitamente normais porque nenhum material genético foi perdido, 
assim sendo, provavelmente não saberão que são portadores até que tenham uma criança 
afetada com CDC na família. Caracterizam-se por apresentar assimetria facial, com 
microcefalia (cabeça pequena), má formação da laringe (daí o choro lamentoso parecido 
com miado de gato), hipertelorismo ocular (aumento da distância entre os olhos), 
hipotonia (tônus muscular deficiente), fenda palpebral antimongolóide (canto interno dos 
olhos mais altos do que o externo), pregas epicânticas, orelhas mal formadas e de 
implantação baixa, dedos longos, prega única na palma das mãos, atrofia dos membros 
que ocasiona retardamento neuromotor e deficiência intelectual severa (Burns & 
Bottino,1991). 
Inclui, ainda, as seguintes manifestações clínicas: 
• Baixa estatura; 
• Queixo pequeno; 
• Dentes projetados para frente; 
• Micrognastia; 
• Rosto redondo; 
• Presença de uma única linha na palma da mão; 
• Sindactilia nas mãos e nos pés; 
• Dificuldade para sugar e deglutir alimentos líquidos e sólidos; 
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• Refluxo esofágico. 
Podem, ainda, apresentar comportamentos hiperativos, balançar muito a cabeça e até 
apresentar comportamentos autoagressivos (dentadas ou beliscões). Alguns desenvolvem 
obsessões com determinados objetos. Muitos têm um fascínio por cabelo e não podem 
resistir a puxá-lo (Burns & Bottino,1991).  
A confirmação do diagnóstico é feita por meio da citogenética. No entanto, habitualmente 
o diagnóstico é feito por meio do choro característico, similar ao miado de um gato. Até 
ao momento não existe cura para esta síndrome, sendo que o tratamento visa somente 
auxiliar no desenvolvimento da criança, devendo ser multidisciplinar, envolvendo a 
participação de fisioterapeutas, fonoaudiólogos e terapeutas ocupacionais. Para alguns 
pacientes, o recurso a fármacos para auxiliar no sono e controlar o comportamento têm 
sido uma mais-valia (Burns & Bottino,1991). 
 
1.4.4. Traumatismo crânio-encefálico 
 
 
O traumatismo crânio-encefálico (TCE) apresenta-se como uma agressão ao cérebro 
causada por agressão física externa, que pode produzir alteração no nível de consciência 
e resultar em comprometimento das habilidades cognitivas, físicas e comportamentais. O 
TCE consiste em qualquer agressão que acarrete lesão anatômica ou comprometimento 
funcional do cérebro, meninges, crânio ou couro cabeludo (Moreno et al., 2009 cit in 
Oliveira, Lavrador, Santos & Lobo Antunes, 2012). 
Os traumatismos crânio-encefálicos (TCE) consistem num problema de saúde pública 
com elevado impacto económico. Nos últimos anos tem-se verificado um decréscimo 
quer no número, quer na gravidade dos TCE nos países desenvolvidos, principalmente 
devido ao aumento da segurança rodoviária e laboral, no entanto, estes mantêm-se como 
a principal causa de mortalidade e morbilidade entre os adultos jovens (Winn et al., 2011 
cit in Oliveira, Lavrador, Santos & Lobo Antunes, 2012). Não obstante, a sua incidência 
a nível mundial tem aumentado à custa dos países em desenvolvimento, prevendo-se que, 
em 2020, constitua uma das principais causas de morte (Lopez, 2012). 
Em Portugal, o TCE ocorre predominantemente na idade jovem com um rácio masculino-
feminino de 3:1. De ressaltar que existe um incremento da incidência relativa de TCE 
acima dos 65 anos de idade a nível global, consequência da diminuição dos acidentes de 
viação (principal causa de TCE no jovem) e do aumento da esperança média de vida, com 
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um acréscimo do risco de quedas. Apesar de esta ocorrência ser, ainda, muito elevada, 
tem vindo a verificar-se uma diminuição da mortalidade associada ao TCE nas sociedades 
desenvolvidas, consequência da melhoria da prevenção, dos sistemas de emergência 
médica e da implementação de guidelines para avaliação e respetivo tratamento (Winn et 
al., 2011 cit in Oliveira, Lavrador, Santos & Lobo Antunes, 2012). 
Entre as causas mais comuns de TCE estão os acidentes rodoviários, como referido 
anteriormente, os traumas desportivos e as quedas (Moreno et al., 2009). Os traumas que 
ocorrem ao nascimento podem provocar fraturas de crânio, cefalematoma, hematoma 
subdural e epidural, síndrome do Bebé Sacudido (shaken baby) e os cistos 
leptomeningeos (ou fratura em crescimento). 
As lesões do TCE dependerão da relação entre a capacidade de complacência cerebral, 
isto é, capacidade de suportar a agressão, e as alterações no fluxo sanguíneo cerebral 
(Moreno et al., 2009). 
A lesão provocada por um traumatismo crânio-encefálico pode ser dividida em duas fases 
com mecanismos fisiopatológicos distintos: lesão primária e secundária (Oliveira, 
Lavrador, Santos & Lobo Antunes, 2012). A lesão encefálica primária ocorre no momento 
do trauma e corresponde sobretudo à contusão cerebral e à lesão axonal difusa (LAD). A 
lesão secundária é determinada por processos iniciados no momento do trauma, mas 
clinicamente evidentes algum tempo depois (Moreno et al., 2009 cit in Oliveira, Lavrador, 
Santos & Lobo Antunes, 2012). 
O TCE pode ser classificado como fechado: quando não há exposição de estruturas do 
crânio, que ocorre em acidentes automobilísticos, quedas e agressões ou como aberto ou 
penetrante: quando há exposição de estruturas do crânio, que ocorre em ferimentos por 
arma de fogo e lesões por instrumentos perfurantes. 
A gravidade do TCE pode ser avaliada tendo em consideração o nível de consciência da 
pessoa segundo a Escala de Coma de Glasgow (ECG). É uma escala de avaliação clínica 
numérica que continua a ser a mais aplicada na categorização das alterações neurológicas 
que ocorrem neste contexto. Avalia três parâmetros: 1) abertura dos olhos, 2) resposta 
verbal e 3) resposta motora. A pontuação calcula- -se somando a melhor resposta do 
doente em cada teste, variando o score entre 3 e 15. Do ponto de vista clínico, os TCE 
podem classificar-se em Ligeiros (GCS = 15-13), Moderados (GCS = 9-12) ou Graves 
(GCS ≤ 8). Todavia, as medidas terapêuticas efetuadas quer a um nível pré-hospitalar, 
quer nas unidades de cuidados intensivos, com um cariz cada vez mais invasivo, 
envolvendo bloqueio neuromuscular e sedação profunda, têm limitado a utilidade da 
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GCS. Assim, foram desenvolvidas novas classificações que baseiam a previsão do 
prognóstico em critérios imagiológicos de Tomografia Computorizada, como são as 
Escalas de Marshall e Roterdão (Oliveira, Lavrador, Santos & Lobo Antunes, 2012). 
As pessoas vítimas de TCE podem apresentar sequelas físicas, neuropsicomotoras, 
epilepsia, disfunção cognitiva, perturbações do sono, espasticidade, hidrocefalia, 
incontinência, agitação e depressão, entre outras. De modo geral, quanto mais grave for 
o trauma, maior a possibilidade e gravidade das sequelas. 
 
 
2. Qualidade de vida 
 
2.1. Perspetiva histórica sobre o conceito de qualidade de vida 
 
Deve-se a Lyndon Johnson (1964 cit in Fleck & et al., 1999, p. 20), então presidente dos 
Estados Unidos da América, o emprego do termo qualidade de vida ao declarar que "os 
objetivos não podem ser medidos através do balanço dos bancos. Eles só podem ser 
medidos através da qualidade de vida que proporcionam às pessoas". A partir desta data, 
o seu significado vem sendo estudado e estruturado por diversas áreas do conhecimento.  
O interesse pelo conceito de qualidade de vida leva a Organização Mundial de Saúde 
(OMS) em 1995 a definir o conceito de qualidade de vida, através de três pressupostos 
fundamentais: subjetividade, multidimensionalidade e presença de dimensões positivas e 
negativas. De acordo com a definição da OMS, a qualidade de vida é a “perceção do 
indivíduo sobre a sua posição na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores 
nos quais está inserido e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e 
preocupações” (WHOQOL-Group, 1994, p.28). Tal definição considera que o significado 
de qualidade de vida vai muito para além da sintomatologia e dos efeitos da doença no 
estado funcional do indivíduo, abrangendo a importância dos sistemas de significação 
cultural, dos valores e preferências pessoais, para a qualidade de vida subjetiva. Trata-se, 
assim, de um conceito que traduz a natureza subjetiva da avaliação do indivíduo, 
contextualizada no meio físico, cultural e social onde vive (WHOQOL-Group, 1998). É, 
consequentemente, um constructo dinâmico e multidimensional, que engloba os domínios 
físicos, psicológico, social, nível de independência, ambiente e espiritualidade 
(Canavarro et al., 2006).  
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As investigações desenvolvidas nas últimas décadas, subjacentes ao tema qualidade de 
vida, abrangem diversas populações: utilizadores dos serviços de saúde (Schalock, 2000; 
Schalock, Bonham & Marchand, 2000; Velanovich, 2001); pessoas com doenças graves 
(Bullinger et al., 1996), doenças genéticas ou hereditárias (Bullinger et al., 2002; Kuhnle, 
Bullinger & Schwarz, 1996; Mancuso, Peterson & Charlson, 2001) ou doenças crónicas 
e letais (Almeida & Loureiro, 2000; Sabaz, Cairns, Lawson, Bleasel & Bye, 2001; 
Vickery et al., 2001; Stockler, Osoba, Corey, Goodwin & Tannock, 1999); e, mais 
recentemente, as pesquisas refletem a qualidade de vida das pessoas idosas (Berglund & 
Ericsson, 2003). 
Mas é a partir da década de 90 que se manifesta um elevado interesse em torno da 
qualidade de vida espelhado nas pesquisas e investigações nas áreas da 
Educação/Educação Especial, Saúde (física e comportamental), Serviços Sociais 
(deficiências e faixa etária) e Famílias (Schalock, 2004).  
Segundo Schalock (2004), historicamente, quatro fontes causaram o interesse pela 
qualidade de vida. Um primeiro é o entendimento de que o bem-estar resulta de uma 
complexa combinação de fatores (como por exemplo avanço tecnológico, perceções e 
condições ambientais). Outra fonte surgiu do movimento de normalização, que sublinhou 
a importância dos serviços baseados na comunidade para medir os resultados da vida do 
indivíduo na comunidade. Uma terceira fonte são o empowerment do consumidor e os 
movimentos dos direitos das pessoas que enfatizaram o planeamento individual, os 
resultados pessoais e a autodeterminação. Finalmente, os aspetos subjetivos da qualidade 
de vida e suas características individuais e pessoais foram introduzidos por mudanças 
sociológicas. Hoje, seguindo este autor, o conceito de qualidade de vida influenciou todo 
um sistema de prestação de serviços. O conceito fornece uma referência para medir e 
melhorar o bem-estar do indivíduo. Um quadro conceitual unificado é necessário para 
guiar este processo de mudança atual e futuro. 
De realçar, todavia, que segundo Wolfensberger (1994 cit in CRPG, 2007), o conceito de 
qualidade de vida apresentando-se como um conceito amplamente disseminado nas 
ciências sociais e políticas, no entanto, enquanto conceito científico pode revelar-se 
ambíguo, atendendo às dificuldades emergentes na sua definição. 
Este interesse pela qualidade de vida surgiu ligado aos sistemas de indicadores sociais, 
em que prevalecia uma abordagem essencialmente economicista, que analisava o 
crescimento económico das sociedades através da evolução do despectivo Produto 
Interno Bruto (PIB) ou do Rendimento per capita (Cummins, 2000; Rapley, 2003). Em 
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termos do quadro referencial de Evans (1994) uma das principais razões para se estudar 
a qualidade de vida de uma população estaria relacionada com a constatação das 
limitações deste tipo de indicadores. Efetivamente, no final da década de 60, reconheceu-
se de que, para se comparar países, era necessário algo mais que indicadores económicos 
brutos, como o PIB. Neste sentido, também os indicadores sociais deveriam ser 
considerados, refletindo o desenvolvimento social de um país e não apenas o seu 
desenvolvimento económico, constituindo esta a alternativa proposta (Palys & Little, 
1983). 
O ponto de vista da tese de Evans (1994) é corroborado por Setién (1993) para quem a 
investigação no domínio da qualidade de vida emerge em concomitância com a dos 
indicadores sociais. A origem comum da investigação em “qualidade de vida” e do 
“Movimento de Indicadores Sociais” tem conferido à primeira, especificidade e métodos 
próprios. O seu objetivo é medir a mudança social, tendo em conta os diversos elementos 
sociais, políticos, psicológicos e culturais, que haviam sido ignorados pela análise 
económica, com ênfase para os distintos componentes da vida e tentando avaliar se estes 
vão melhorando ou piorando o decurso da mesma. 
Para Evans (1994), uma das limitações da abordagem dos indicadores sociais alicerçava-
se no facto de estes não explicarem todas as questões colocadas, no que respeita à 
avaliação da qualidade de vida, pois, embora proporcionassem informações acerca de 
unidades culturais/administrativas (cidade, país), forneciam pouca ou nenhuma 
informação acerca da qualidade de vida pessoal dos indivíduos, o que contribuiu para 
aumentar o interesse pela avaliação da qualidade de vida percebida, também chamada 
qualidade de vida subjetiva, encontrando-se indicadores subjetivos para o constructo. Mas 
convém sublinhar a este propósito, que muitos pesquisadores têm encontrado correlações 
inconsistentes entre indicadores sociais objetivos e as medidas subjetivas (Costa & 
McCrea, 1980; Davis & Fine-Davis, 1991). 
A expressão de qualidade de vida começa a ser referenciada, a partir da década de 
sessenta, em diversos discursos académicos, políticos e ideológicos, movidos 
principalmente pelo interesse das Nações Unidas, a qual já na década de cinquenta, se 
mostrou interessada na mensuração dos níveis de vida de diversas comunidades mundiais. 
Assim, se compreende que neste enquadramento, o conceito de qualidade de vida tem 
vindo a integrar, paulatinamente, os graus de satisfação - encontrado na vida familiar, 
conjugal, social e ambiental, e na própria estética existencial, pressupondo a capacidade 
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de efetuar uma síntese cultural de todos os elementos que uma determinada sociedade 
considera o seu padrão de conforto e de bem-estar.  
qualidade de vida abrange muitos significados, refletindo os conhecimentos, as 
experiências e os valores individuais e coletivos que a ele se reportam, em diferentes 
épocas, espaços e histórias, sendo portanto uma construção social com a marca da 
relatividade cultural.  
Trata-se, consequentemente, de um conceito impregnado de uma certa relatividade, que 
em última instância remete ao plano individual, e que apresenta, entre outros, três eixos 
de referência, designadamente: (i) um de ordem histórica, isto é, num determinado 
momento do desenvolvimento económico, social e tecnológico, uma sociedade específica 
tem um parâmetro de qualidade de vida diferente da mesma sociedade noutro momento 
histórico; (ii) um segundo de ordem eminentemente cultural, em que os valores e as 
necessidades são construídos e hierarquizados diferenciadamente pelas sociedades; e, um 
terceiro e último eixo (iii) relacionado com as estratificações ou classes sociais, em que 
os investigadores, ao analisarem as sociedades nas quais as desigualdades e as 
heterogeneidades são muito elevadas, evidenciam que os padrões e as conceções de bem-
estar são também estratificados, isto é, a ideia de qualidade de vida está relacionada com 
o bem-estar das camadas superiores, bem como, com a passagem de um limiar a outro.  
Esta noção de qualidade de vida encontra-se numa fase de transição num campo 
semântico polissémico, em virtude de se encontrar relacionada, por um lado, com as 
condições e estilos de vida (Castellanos, 1997), e, por outro, abranger as ideias de 
desenvolvimento sustentável e de ecologia humana, sem descurar a importância do seu 
relacionamento com o campo da democracia, do desenvolvimento e dos direitos humanos 
e sociais.  
No que respeita o campo específico da saúde, as noções parecem unir-se através do 
resultado social da construção coletiva, bem como dos padrões de conforto e tolerância 
que uma determinada sociedade estabelece como referenciais.  
 
 
2.2. Análise da relevância do conceito de qualidade de vida 
 
A partir de uma extensa revisão de literatura a respeito da qualidade de vida, Bowling 
(1995), explicita que existe um interesse geral crescente, em saber como alcançar uma 
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“vida com qualidade”, o que, segundo a autora, também é denominada “satisfação com a 
vida”, ou “qualidade de vida”.  
Fitzpatrick et al., (1992) explicitam a importância de se medir a qualidade de vida em 
estreita relação com o domínio da saúde.  
Segundo Evans (1994), existem dois argumentos centrais para se estudar e avaliar a 
qualidade de vida na população em geral: (i) disponibilizar dados normativos, que sirvam 
de comparação para dados colhidos de amostras populacionais específicas e (ii) promover 
a saúde, uma vez que a promoção da saúde – saúde entendida na conceção ampla da 
Organização Mundial da Saúde, isto é, estado de completo bem-estar físico, mental e 
social, e não somente a ausência de doença ou incapacidade (OMS, 1947) – requer 
procedimentos que melhorem a qualidade de vida.  
Ainda segundo Evans (1994), o estudo da qualidade de vida na população geral constitui 
um facto crítico para o desenvolvimento contínuo de indicadores sociais, para o 
desenvolvimento de padrões normativos de comparação e como componente focal de 
esforços para promoção de saúde.  
Guyatt et al., (1993) defendem que, cada vez mais, por várias razões, clínicos e gestores 
de saúde reconhecem a importância de se medir a qualidade de vida. Por um lado, devido 
à importância de se medir o impacto que as doenças crónicas, deficiências e incapacidades 
têm sobre os indivíduos. Por outro, devido ao fenómeno, comummente, observado de que 
dois pacientes, com os mesmos critérios clínicos, têm, com frequência, respostas 
dramaticamente diferentes, havendo necessidade de se criar critérios mais subjetivos para 
se conseguir medir esta diferença de resultados. E ainda, devido ao interesse, cada vez 
maior, que os pacientes, médicos e gestores de saúde colocam sobre os efeitos das 
intervenções nos diferentes domínios da vida.  
Nordenfelt (1994), chama a atenção para a preocupação crescente entre os profissionais 
de saúde relacionada com o facto do objetivo último da Medicina e dos cuidados de saúde 
não ser, simplesmente, a cura da doença e a prevenção da morte. Segundo este autor, 
vários fatores têm contribuído para essa preocupação: (a) o progresso tecnológico na 
Medicina, na medida em que a tecnologia usada em unidades de terapia intensiva tem 
possibilitado salvar, ou pelo menos prolongar, inúmeras vidas que antes, sem ela, 
chegariam mais cedo ao seu fim, podendo, no entanto, o prolongamento da vida 
representar, em muitos casos, uma vida com dor crónica e incapacidades; (b) a mudança 
do perfil de morbilidade, com aumento da prevalência de doenças crónicas e sequelas 
associadas, sem haver possibilidade de cura efetiva. Nesta situação, o objetivo da saúde 
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não deve ser a eliminação da doença, mas passa a focalizar-se na melhoria de outros 
aspetos da vida do paciente, dando suporte, promovendo e disponibilizando aos pacientes 
os meios para lidar com os obstáculos decorrentes das condições de saúde e dos contextos 
de vida; (c) a finalizar, Nordenfelt discute um terceiro fator, mais teórico e ideológico. O 
autor critica o modelo que concebe o ser humano como uma máquina, onde ele é apenas 
um organismo biológico, com omissão do caráter abrangente e holístico da natureza 
humana enquanto ser biopsicossocial.  
Por sua vez, Mcdowell & Newell (1996), enfatizam que o “interesse médico no constructo 
qualidade de vida foi estimulado pelo desenvolvimento dos cuidados de suporte à vida, 
bem como, pela compreensão de que tal facto pode constituir um benefício equivocado: 
os pacientes querem viver, não meramente sobreviver”.  
Para Spilker (1996), a qualidade de vida “tem vindo a constituir-se como uma medida 
relevante de eficácia em intervenções clínicas, pelo que a sua aplicação está cada vez mais 
disseminada e a sua importância enquanto indicador do benefício da intervenção está a 
progredir”. Neste sentido, vários autores afirmam que a qualidade de vida tem-se tornado 
uma medida de sucesso em muitos ensaios clínicos, um critério de aprovação de novos 
fármacos em várias jurisdições e o domínio central de investigação de publicações 
científicas (Quality of Life Research). Este interesse segue o reconhecimento de que é 
necessário descrever os resultados dos diagnósticos e dos tratamentos de uma maneira 
que faça sentido para pacientes e profissionais de saúde.  
Smee (1992), preocupado em saber como os recursos podem ser alocados, tão 
eficientemente quanto possível, para servirem os objetivos dos serviços de saúde, afirma 
que as medidas de qualidade de vida podem ter um papel importante na tomada de 
decisões a vários níveis: (a) no setor público há aceitação geral de que as opções políticas 
devem ser consideradas dentro de uma estrutura ampla de custo - benefício; (b) noutras 
áreas, tais como os transportes, essa estrutura está mais rigorosamente desenvolvida e 
quantificada do que comparativamente a outras áreas da saúde e intervenção e 
desenvolvimento social. Esta abordagem enfatiza a importância de quantificar impactos, 
resultados ou efeitos e de descrever quantitativamente aqueles impactos para os quais não 
tem sido possível derivar medidas ou valores quantitativos.  
Em síntese, o conceito qualidade de vida constituiu-se como um referencial na 
organização das intervenções, na monitorização e na avaliação do seu impacto, 
apresentando-se como um constructo social que está a influenciar o desenvolvimento de 
programas e prestação de serviços nas áreas de educação (Gómez - Vela (2002, 2003, 
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2004; Gómez - Vela, & Verdugo (2004), formação (Halper, 1993; Snell & Vogtle, 1997), 
cuidados de saúde (Coulter, 1997; Renwick, Brown, & Nagler, 1996) e reabilitação 
(Brown, 1997; Schalock, 1996; Lehman, Rachuba, & Postrado, 1995), tendo vindo a ser 
utilizado para avaliar a eficácia e eficiência dos serviços prestados às pessoas com 
deficiências e incapacidades (Felce & Perry, 1996; Gardner, Nudler, & Chapman, 1997; 
Felce & Perry, 1997; Rapley & Hopgood, 1997).  
 
 
2.3. Modelos teóricos subjacentes à qualidade de vida 
 
A revisão da literatura sobre a temática em análise revela diversas propostas de 
conceptualização sobre a qualidade de vida, sugeridas em contextos disciplinares diversos 
e com aplicações práticas, também elas bem diferenciadas.  
Neste enquadramento, os modelos predominantemente psicológicos baseiam-se na ideia 
de que ter uma doença é diferente de sentir-se doente.  
Neste modelo se integra Bech (1997), para o qual os estados psicológicos e físico não são 
independentes pois influenciam-se mutuamente. Assim se compreende que, a perceção 
da pessoa sobre as suas incapacidades provocadas pela doença influenciam a sua 
qualidade de vida, o que constitui uma tentativa de traduzir o seu estado psicológico. De 
realçar a este propósito que este modelo valoriza o estado psicológico, sugerindo que a 
qualidade de vida poderia ser entendida como uma transição do modelo médico para o 
modelo psicométrico. O modelo enfatiza variáveis como o estado psíquico, o caráter 
subjetivo e a intenção de tratar, ao invés de recolher tão só um conjunto de informações, 
tal como ocorre nos ensaios clínicos aleatórios utilizados no modelo médico.  
A medida de qualidade de vida está, assim, diretamente relacionada com o grau de 
desconforto psicológico provocado por sintomas somáticos e por fatores indutores de 
stresse.  
Por sua vez, o Modelo Global da Qualidade de vida proposto por Felce e Perry (1995) 
reflete as seguintes assunções básicas sobre qualidade de vida: é composta por uma 
homogeneidade de fatores, independentemente das populações ou grupos de referência; 
é experienciada quando as necessidades de uma pessoa são satisfeitas e quando ela tem 
oportunidade de enriquecimento pessoal em áreas que valoriza; tem componentes 
subjetivos e objetivos, mas é a perceção que o indivíduo tem do seu bem-estar que 
primeiro e melhor a reflete; é baseada em necessidades e opções individuais; é um 
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constructo multidimensional, influenciado por fatores pessoais e ambientais, tais como as 
relações íntimas, a vida familiar, os amigos, o trabalho, a vizinhança, a localidade de 
residência, a comunidade, a habitação, a educação, a saúde, o nível de vida e o estado de 
nação. 
Já Granzin e Haggard (2000) propõem um Modelo Integrativo, baseado nas perspetival 
interacionistas, que sustenta a ideia de que o comportamento de uma pessoa e as 
autoavaliações das suas experiências, refletem a interação entre as características pessoais 
do indivíduo e as suas perceções relativamente ao meio físico e social no qual está 
inserido. Este modelo conceptual engloba três eixos: o pessoal (incluindo fatores 
demográficos, atitudes, valores e pertença grupal), o ambiental (incluindo dimensões 
físicas e sociais) e o de experiência subjetiva de vida (incluindo o aborrecimento, a saúde 
mental, e a qualidade de vida). 
No Modelo de Utilidade (utility) o sujeito faz uma escolha entre a qualidade ou a 
quantidade de vida. Os dois “exercícios” teóricos mais utilizados são o (1) trade-off 
(troca) e o (2) standard gamble (aposta). Este modelo explora a ideia de que muitas 
pessoas gostariam, hipoteticamente, de “trocar” a longevidade por uma melhor qualidade 
de vida, ou ainda de gerirem o risco de um determinado procedimento na perspetiva de 
poderem viver melhor, sentindo-se ainda úteis.  
Um outro modelo frequentemente utilizado é o modelo baseado nas Necessidades do 
Sujeito, modelo implementado por Hunt e McKenna (1992) para a avaliação da qualidade 
de vida em pacientes com depressão. O modelo postula que a vida ganha em qualidade 
de acordo com a habilidade e a capacidade do sujeito em satisfazer as suas necessidades. 
A qualidade de vida é considerada elevada quando a maioria das necessidades dos seres 
humanos são realizadas e é baixa quando poucas necessidades são satisfeitas.  
Já o modelo de qualidade de vida no domínio da Saúde foi desenvolvido por Parsons 
(1958) que o definiu como um estado de capacidade absoluta para a realização de tarefas. 
Neste sistema, a doença só se torna um problema quando ela adecta a capacidade de 
desempenho, apresentando-se a saúde como o mais valioso estado de existência. Trata-se 
de um modelo baseado na capacidade funcional do sujeito, fornecendo informações sobre 
o nível de prejuízos ou incapacidades experienciadas pelo mesmo. Outro especto 
relevante deste modelo é o de que existe um nível ótimo de funcionamento humano, ao 
qual todos devem aspirar.  
Este tipo de assunção levanta um problema ético e metodológico, ao sugerir que existem 
níveis melhores ou piores de qualidade de vida, entre as diferentes culturas e os diferentes 
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grupos (por exemplo: idosos com uma qualidade de vida pior que a dos jovens), podendo 
reforçar estereótipos e práticas discriminatórios.  
Segundo Calman (1984), que estuda a qualidade de vida de pessoas com doenças 
oncológicas, a qualidade de vida só pode ser descrita e medida em termos individuais. O 
autor sugere que a qualidade de vida é o produto da interação entre as expectativas e as 
realizações de um indivíduo. Assim, quanto menor for a capacidade de um indivíduo para 
concretizar as suas expectativas, menor será a sua qualidade de vida. O autor salienta, 
adicionalmente, que a ligação entre as expectativas e as realizações pode mudar ao longo 
do tempo, de acordo com a melhoria ou a progressão da doença no indivíduo. Calman, 
enfatiza, ainda, que os objetivos propostos pelo paciente devem ser realistas, tendo em 
vista evitar frustrações, defende que o profissional de saúde deve saber trabalhar com as 
expectativas do paciente e prepará-lo para as mudanças e as limitações que podem advir 
da progressão da doença, sublinhando que o impacto da comunicação de um diagnóstico 
a um paciente pode variar de acordo com a perceção da sua qualidade de vida, quando 
lhe é explicitado o diagnóstico.  
Todos estes modelos levam a refletir sobre o facto de que saúde e doença parecem não 
ser condições estáveis mas processos vitais, sujeitos a avaliação constante. De facto, o 
processo saúde - doença tem tido significados distintos ao longo da história. Ora num 
passado recente, a saúde era definida como "ausência de doença", sendo a doença definida 
como "ausência de saúde". Trata-se, obviamente, de perspetiva redutoras que ignoraram, 
entre outros, fatores de ordem psicológica (Bolander, 1998).  
Por outro lado, o desejo de atingir ou manter uma saúde física e mental, permanece 
exatamente isso, um desejo/um sonho, que além de tudo, vale a pena prosseguir face aos 
efeitos da doença nos indivíduos e na sociedade, pois é um problema pessoal e social 
(Diener, 1984). É pessoal, porque a capacidade individual para trabalhar e ser pessoa está 
relacionada com a saúde física e mental em interação com o seu meio envolvente. É 
social, pois a doença adecta e é afetada pela envolvente social (por exemplo: família, 
amigos e colegas).  
Aliás, atualmente, na intervenção em saúde, é defendida a aplicação do Modelo Holístico 
que, nas suas asserções metateóricas, preconiza uma visão sistémica, na qual a pessoa e 
o seu ambiente constituem um todo. Para além das particularidades biológicas 
individuais, contam igualmente as idiossincrasias sociais, psicológicas, ambientais e 
culturais. O foco de intervenção deve ser a pessoa, no seu ambiente físico, social e 
comunitário. E como referimos anteriormente, a saúde apresenta-se, nesta perspetiva, não 
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como uma qualidade absoluta, mas como o valor que lhe é conferido pela cultura da 
sociedade, pois as significações pessoais que se expressam no âmbito de uma determinada 
cultura são uma componente importante do bem-estar global da pessoa. Dando ênfase à 
qualidade da relação entre utentes e profissionais de educação, psicologia e saúde, o 
Modelo Holístico preconiza que esta última se processe de forma igualitária e recíproca, 
sendo a função, por exemplo, da equipa de saúde, a de promover a autonomia da pessoa, 
acompanhá-la e dar-lhe apoio em todo o seu processo de tomada de decisão, que 
competirá, contudo, aos doentes definir. Os pressupostos deste modelo assentam na 
história da trajetória de vida única de cada pessoa, bem como, no conhecimento e respeito 
pelas diferentes comunidades, promovendo uma ligação profunda entre os profissionais 
de saúde e os cidadãos. 
Face a esta contextualização, como a compreensão muda de uma cultura para outra e de 
um momento histórico para outro, a compreensão do processo saúde - doença também se 
alteram. O mesmo se pode aplicar à qualidade de vida, a qual pode ser estudada em 
diversos contextos e em diferentes populações, tendo sido utilizados diversos indicadores 
para a avaliar. De forma geral, cada definição reflete o contexto e os indicadores 
estudados.  
Efetivamente, nos últimos dez anos, a definição do conceito de qualidade de vida tem 
sido amplamente discutida, sem a delimitação de uma definição única formal, através de 
uma diversidade de estudos cada vez mais compreensivos (Fleck, 1997; Spilker, 1996). 
Deste modo, existem evidências recentes de que a elaboração funcional da qualidade de 
vida deve ter uma validação transcultural. Outro especto importante centra-se no facto da 
qualidade de vida constituir uma variável transversal ao longo de toda a vida (Fleck et al., 
1997; Souza & Guimarães, 1999; Spilker, 1996).  
O conceito qualidade de vida tornou-se um termo comum nas últimas décadas, não só no 
mundo académico como, também, na sociedade em geral (Opsteyn, 2012). O motor de 
pesquisa 'Google', por exemplo, fornece mais de 115.000.000 websites em que o termo é 
mencionado, e o banco de dados da Web of Science conta com aproximadamente 154.815 
artigos científicos que têm 'qualidade de vida' como um tópico. A qualidade de vida tem 
sido objeto de estudo ao longo dos anos em diferentes campos de pesquisa, como a 
sociologia, a economia, a psiquiatria, a medicina e a psicologia (Brown & Brown, 2003; 
Seed & Lloyd, 1997). No campo da deficiência têm sido conduzidas várias investigações, 
especialmente no que respeita à deficiência intelectual. Os resultados dessas pesquisas 
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não são apenas aplicáveis às pessoas com deficiência, mas também à sociedade em geral 
(Brown & Brown, 2003; Goode, 1997). 
Assim, por exemplo, e no que respeita a qualidade de vida e educação dos seres humanos 
com deficiência aponta-se para que esta seja centrada num sistema educacional de 
natureza multidimensional e multidisciplinar que respeite a diversidade, a individualidade 
e o desenvolvimento visando uma cultura de cooperação e colaboração para a resolução 
dos problemas, maximizando as potencialidades de cada individuo deficiente e 
proporcionando uma melhoria da resposta educativa.  
É assim que em 2002, com base numa revisão de literatura internacional, Schalock e 
Verdugo descreveram a qualidade de vida como uma construção multidimensional e 
definiram oito domínios essenciais de qualidade de vida. Hoje, o modelo de Schalock e 
Verdugo é internacionalmente aceite como um quadro válido e confiável para discutir a 
qualidade de vida de um indivíduo (Gómez, Verdugo, Arias, & Arias, 2011). 
 
 
2.4. Domínios e dimensões integrantes do constructo  
 
Tendo o conceito de qualidade de vida sido definido de múltiplas formas, a maioria dos 
investigadores assume que a qualidade de vida constitui uma perceção subjetiva dos 
sujeitos (Boswell, Dawson & Heininger, 1998; Chubon, 1985; Pain, Dunn, Anderson, 
Darrah & Kratochvil, 1998). 
Assim se compreende os estudos levados a cabo por Chubon (1985), explorando 
diferentes dimensões da qualidade de vida, junto de sujeitos com deficiências e 
incapacidades (lesão medular, diabetes, doenças coronárias, esclerose múltipla, distrofia 
muscular, epilepsia, e deficiência visual). Os resultados das investigações permitiram 
colocar em evidência dez dimensões inscritas nos seguintes domínios: trabalho, lazer, 
nutrição, sono, suporte e rede social, rendimentos, saúde, amor/ afeto, ambiente e 
autoestima.  
De forma similar, Pain et al., (1998), identificaram quatro domínios, nomeadamente: 
saúde emocional, relações interpessoais, maximização do potencial e projeto de vida com 
sentido e gratificação.  
Por seu turno Boswell et al., (1998), numa investigação de natureza qualitativa, 
concluíram que as atitudes em relação ao projeto de vida, às oportunidades de trabalho e 
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ao nível de recursos, constituíam os temas comuns apontados pelos utentes com lesão 
medular.  
Adicionalmente, a revisão da literatura permite relevar que a idade, idade na aquisição da 
deficiência, nível educacional, suporte social, saúde, trabalho, emprego e status conjugal, 
constituíam correlatos da qualidade de vida em pessoas com deficiências e incapacidades 
(Schulz & Decker, 1985).  
Schalock (1996), identifica oito componentes críticas da qualidade de vida: (1) bem-estar 
emocional, (2) relações interpessoais, (3) bem-estar material, (4) desenvolvimento 
pessoal, (5) bem-estar físico, (6) autodeterminação, (7) inclusão social e (8) direitos.  
WHOQOL GROUP (1994) identifica seis domínios na qualidade de vida: domínio físico, 
domínio psicológico, nível de independência, relações sociais, meio ambiente e 
espiritualidade/ religião/ crenças pessoais.  
Complementarmente, os investigadores enfatizam que o conceito qualidade de vida não 
pode ser equacionado independentemente do ambiente cultural onde o indivíduo se insere 
(Keith, Heal, & Schalock, 1996). Deste modo, a avaliação cognitiva realizada por cada 
sujeito é influenciada pelo sistema de valores do indivíduo, sendo que as dimensões dos 
valores são desenvolvidas através da socialização. De acordo com esta premissa, os 
investigadores na área da psicologia social, identificaram que a autorregulação, justiça 
social, gratificação no projeto pessoal, sucesso e proteção do ambiente, constituíam as 
dimensões transversais comuns no estudo da qualidade de vida, independentemente da 
cultura (Dienner, Dienner & Dienner, 1995; Schwartz, 1992, 1994).  
De realçar contudo, que cada cultura parece provocar variações no grau de importância 
relativa atribuída a cada uma das dimensões integrantes do constructo. 
 
 
2.5. Definição e operacionalização do conceito  
 
Apesar da diversidade de modelos conceptuais propostos para delimitar o conceito de 
qualidade de vida, existem alguns aspetos consensuais na literatura, apontando-a como 
uma medida que varia ao longo do tempo, de ordem subjetiva, pois parte da perceção dos 
indivíduos sobre as diferentes dimensões constituintes da vida.  
No contexto da saúde, são detestadas as mudanças que ocorrem na qualidade de vida do 
paciente, de acordo com a trajetória da sua doença, ao invés de uma avaliação de ausência 
ou de presença de sintomas.  
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A qualidade de vida deve ser avaliada a diferentes níveis: desde a avaliação do bem-estar 
global do paciente, até às questões associadas a domínios específicos, no quadro da 
interação do indivíduo com os vários contextos em que a mesma se insere.  
A elaboração de uma revisão de literatura, com o objetivo de sistematizar as diferentes 
definições que têm sido formuladas para operacionalizar o conceito qualidade de vida, 
evidencia a dificuldade em circunscrever o seu significado a uma configuração semântica 
única e unidimensional.  
Neste sentido, são variadas as definições encontradas para a operacionalização do 
conceito, tais como:  
“Qualidade de vida é o grau de satisfação ou insatisfação, sentido pela pessoa, com vários 
aspetos de sua vida” (Abrams, 1973). 
“Qualidade de vida é a sensação de bem-estar de uma pessoa, a sua satisfação ou 
insatisfação com a vida, ou a sua felicidade ou infelicidade.” (Dalkey & Rourke, 1973)  
“Qualidade de vida é a extensão em que prazer e satisfação caracterizam a existência 
humana” (Andrews, 1974). 
“Qualidade de vida são os aspetos da vida autoconhecidos e autoavaliados” (Andrews e 
Withey, 1976). 
“Qualidade de vida é o produto do dote natural de uma pessoa (DN) pelo esforço feito a 
favor dela pela família (F) e pela sociedade (S)” QV = DN x F x S (Shaw, 1977). 
“Qualidade de vida é a qualidade das nossas vidas em cada ponto do tempo entre o 
nascimento e a morte” (Torrance, 1976). 
“Qualidade de vida é o grau de realização dos objetivos de vida de uma pessoa” (Cella & 
Cherin, 1987). 
“Qualidade de vida é expressa em termos de distância entre a posição de uma pessoa e os 
seus objetivos. A satisfação refere-se à conquista de um objetivo, ou à sensação de 
aproximação em relação a esse mesmo objetivo” (Sartorius, 1987). 
“Qualidade de vida é quão bem o indivíduo vive a sua própria vida” (Björk & Roos, 
1994). 
“Qualidade de vida é a resposta emocional do indivíduo à sua situação, de acordo com 
um determinado padrão ético sobre como viver a boa vida” (Björk & Roos, 1994). 
Costanza et al., (2008) propõem seguir a definição integrativa da qualidade de vida: trata-
se da "…medida em que as necessidades humanas objetivas são atendidas em relação às 
perceções pessoais ou grupais do bem-estar subjetivo" (p.18). A Unidade de Pesquisa 
sobre qualidade de vida da Universidade de Toronto (http://www.utoronto.ca/ qol) define 
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qualidade de vida como o grau em que uma pessoa goza das importantes possibilidades 
de sua vida (cit in Opsteyn, 2012 p. 5). Estas possibilidades resultam das oportunidades 
e limitações que cada pessoa tem na sua vida e refletem a interação de fatores pessoais e 
ambientais. Outra definição foi aduzida por Schalock, Keith, Verdugo e Gómez (2009), 
que vêm a qualidade de vida como "um fenômeno multidimensional composto de 
domínios fundamentais influenciados por características pessoais e fatores ambientais. 
Esses domínios principais são os mesmos para todas as pessoas, embora possam variar 
individualmente em valor relativo e importância. A avaliação dos domínios da qualidade 
de vida é baseada em indicadores culturalmente sensíveis" (p.21). A qualidade de vida 
tem sido definida de diferentes maneiras e muitas dessas definições refletem a ideia de 
que existem certos domínios que determinam a qualidade de vida de uma pessoa 
(perspetiva multidimensional). Outro aspeto que retorna é a diferença entre as qualidades 
"objetiva" e "subjetiva" da qualidade de vida. Ambas as questões serão exploradas mais 
adiante. 
A natureza abstrata do termo qualidade de vida explica porque é que assume significados 
diferentes, para diferentes pessoas, em lugares e momentos diferentes.  
Atendendo a que o constructo constitui um produto sócio – histórico - cultural, assiste-se 
a um despoletar de inúmeras definições. Neste enquadramento, Oleson (1990), considera 
que a construção da realidade é intersubjetiva e determinada pela perceção, pelo que as 
múltiplas definições referem-se ao julgamento subjetivo de cada indivíduo baseado nas 
suas próprias experiências de vida.  
Por sua vez, a teoria dos Sistemas Ecológicos de Bronfenbrenner (1979) coloca em 
evidência a complexidade da natureza humana na perspetiva do desenvolvimento, 
defendendo os modelos que consideram o caráter biopsicossocial do indivíduo que atrás 
se fez referência. Neste sentido, o desenvolvimento ocorre dentro de um conjunto de 
dimensões biopsicossociais nas quais cada sujeito se organiza e dá sentido à sua estrutura 
de existência. À luz da complexidade dos sistemas adaptativos e generativos, pode-se 
adotar um conjunto de referências de qualidade de vida que operem sob esses múltiplos 
fatores. Baseado neste referencial teórico, o conceito de qualidade de vida emerge 
enquanto condição biopsicossocial de bem-estar, integrando as experiências humanas, 
objetivas e subjetivas e as dimensões individuais e sociais de um determinado momento 
sócio – histórico - cultural.  
O conceito de qualidade de vida deve ser distinguido de conceitos relacionados, como 
funcionalidade, estado de saúde, qualidade de vida relacionada à saúde e qualidade de 
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atendimento (Opsteyn, 2012). A funcionalidade é o grau em que uma pessoa é capaz de 
desempenhar certos papéis, como atividades de vida diária ou um trabalho, sem 
limitações físicas ou mentais (ibidem). O estado de saúde refere-se ao bem-estar médico 
e funcional de um indivíduo (Rosenbaum, Livingston, Palisano, Galuppi, & Russell, 
2007). O termo qualidade de vida relacionada com a saúde é usado para distinguir 
qualidade de vida no seu sentido geral e qualidade de vida dos indivíduos em saúde e 
tratamento médico, aborda aspectos relacionados à saúde referentes à qualidade de vida 
e é, portanto, uma visão restrita do conceito de qualidade de vida. A qualidade de vida 
relacionada à saúde tende a concentrar-se nos aspectos negativos da doença e da lesão 
(Cummins, 1997, Fayers & Machin, 2000, Rosenbaum, Livingston, Palisano, Galuppi & 
Russell, 2007). Por outro lado, o conceito também dá uma dimensão extra de "qualidade" 
aos cuidados médicos, onde o tratamento é normalmente o foco principal (Brown & 
Brown, 2003). Qualidade de atendimento é um conceito geralmente usado para se referir 
à qualidade do atendimento para pessoas com deficiência. Ele enfatiza o 
comprometimento e a categorização de pessoas (De Waele, van Loon, Van Hove & 
Schalock, 2005). É importante distinguir esses conceitos da construção de "qualidade de 
vida". Embora possam influenciar ou fazer parte da qualidade de vida de uma pessoa ou 
população, não a definem nem a garantem. 
Neste enquadramento conceptual, e para efeitos do desenvolvimento do modelo teórico 
aqui apresentado, considerou-se a definição formulada por Schalock e Verdugo (2002; 
2007) em que a qualidade de vida define-se como um estado desejado de bem-estar 
pessoal que: (a) é multidimensional; (b) tem propriedades universais e propriedades 
relacionadas com a cultura; (c) possui componentes objetivas e subjetivas; e (d) é 
influenciada por características pessoais e por fatores ambientais. O modelo 
operacionaliza-se através de dimensões, indicadores e resultados pessoais que são 
organizados em diferentes níveis. As dimensões da qualidade de vida propostas por este 
modelo são oito: (1) bem-estar emocional, (2) relações interpessoais, (3) bem-estar 
material, (4) desenvolvimento pessoal, (5) bem-estar físico, (6) autodeterminação, (7) 
inclusão social e (8) direitos. As dimensões básicas da qualidade de vida são entendidas 
como um conjunto de fatores que compõem o bem-estar pessoal e são operacionalizadas 
mediante os seus indicadores centrais, que se definem como perceções, comportamentos 
ou condições específicas das várias dimensões da qualidade de vida. A avaliação da 
situação e as aspirações pessoais nestes indicadores refletem sobre o desempenho pessoal, 
que se configura como aspirações definidas e valorizadas pelas pessoas. Deste modo, a 
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medida dos indicadores está sempre relacionada com os resultados pessoais da qualidade 
de vida, com base em evidências e não em meras suposições ou interpretações pessoais. 
  
 
2.6. Arquitetura do conceito 
 
No domínio conceptual poderão ser formuladas diferentes questões no sentido de se 
estruturar a arquitetura e a topografia do conceito, designadamente: A qualidade de vida 
é um conceito singular, unitário, ou multidimensional e interativo? As dimensões da 
qualidade de vida são iguais para todos os indivíduos, isto é, apresentam universalidade 
de significado? Qual é a melhor forma de conceptualizar os indicadores da qualidade de 
vida?  
Também no domínio dos indicadores e dimensões de medida poder-se-ão levantar outras 
interrogações, tais como: Como se mede a qualidade de vida? O que deve ser medido? 
Que standards psicométricos devem ser considerados? Como ultrapassar as limitações da 
mensuração objetiva?  
No início desta década, estas questões começaram a ser progressivamente exploradas e 
parcialmente respondidas, devido às transformações significativas na forma como se 
perceciona e avalia, atualmente, a qualidade de vida. Neste contexto, 5 fatores críticos 
contribuíram para estes desenvolvimentos: (i) a natureza multidimensional da qualidade 
de vida, (ii) a satisfação subjetiva enquanto medida basilar da qualidade de vida, (iii) a 
natureza hierárquica do constructo, (iv) o uso de designs complexos de investigação para 
analisar as correlações significativas de um conjunto vasto de variáveis com a qualidade 
de vida e, (v) o uso de múltiplos métodos para avaliar as perceções individuais sobre a 
qualidade de vida. 
 
2.6.1. Natureza multidimensional 
 
Existe uma crescente concordância na comunidade científica de que o conceito de 
qualidade de vida não é redutível a uma «epistemologia atomista e unitária». Como foi 
referido anteriormente, a investigação actual identifica oito componentes críticas da 
qualidade de vida (Schalock, 1996): (1) bem-estar emocional, (2) relações interpessoais, 
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(3) bem-estar material, (4) desenvolvimento pessoal, (5) bem-estar físico, (6) 
autodeterminação, (7) inclusão social e (8) direitos.  
 
2.6.2. Focalização na satisfação  
 
A medida do nível de satisfação dos utentes com os seus diferentes domínios de vida tem 
vindo a constituir o indicador de medida mais comum na mensuração da perceção 
individual sobre a sua qualidade de vida. Porquê esta ênfase na satisfação? Atualmente, 
poderemos identificar o seguinte conjunto de razões: (i) É uma medida comummente 
usada na avaliação dos domínios globais de vida do indivíduo (Andrews, 1974); (ii) 
Demonstra uma elevada estabilidade ao longo do tempo (Diener, 1984; Edgerton, 1990, 
1996; Heal, Borthwick-Duffy, & Saunders, 1996); (iii) Existe um extensivo corpo de 
investigação no domínio da satisfação ao longo de diferentes populações e utentes 
(Cummins, 1997; Halpern, 1993; Harner & Heal, 1993; Heal & Chadsey-Rush, 1985; 
Heal, Rubin, & Park, 1995; Schalock & Faulkner, 1997).  
Neste contexto, um dos maiores benefícios na utilização da satisfação enquanto indicador 
da perceção da qualidade de vida, reside na sua utilidade em comparar diferentes amostras 
da população; em fornecer uma linguagem comum que possa ser aplicada pelos utentes, 
fornecedores de serviços, políticos e legisladores, reguladores e investigadores; 
inventariar as necessidades dos utentes e em avaliar os resultados organizacionais. As 
suas maiores desvantagens incluem a sua reduzida utilidade para grupos de comparação 
reduzidos e a sua discrepância com as atuais teorias multidimensionais da qualidade de 
vida (Cummins, 1996). Por estas razões, são necessárias outras medidas dependentes da 
qualidade de vida.  
 
2.6.3. Natureza hierárquica 
 
Uma ampla concordância faz-se sentir em torno de três pontos fundamentais na qualidade 
de vida: primeiro, a qualidade de vida é subjetiva; segundo, as suas dimensões centrais 
são avaliadas diferenciadamente pelos indivíduos e terceiro, o valor associado a cada uma 
das dimensões varia ao longo do ciclo de vida. Estes três pontos evidenciam a necessidade 
que o conceito seja perspetivado hierarquicamente.  
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Na figura 2.2.1 apresenta-se um modelo integrador destes três fatores, baseado nos 
trabalhos de Elorriaga, Garcia, Martinez, e Unamunzaga (2000); Flanagan (1978); 
Mallow (1954); e Verdugo (2000). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 2.2 1 - Natureza hierárquica do conceito (Schalock, 2000) 
 
A análise da figura 2.2.1 permite colocar em evidência a perceção diferenciada relativa à 
importância atribuída pelos indivíduos às diferentes dimensões constituintes da qualidade 
de vida.  
Por fim, deve-se realçar que vários autores têm sugerido que a arquitetura hierárquica do 
conceito deveria ser tomada em consideração no design e na organização das 
intervenções, na medida em que reflete o funcionamento desejável das pessoas nos 
diferentes domínios da vida. 
 
 
2.7. Estrutura do modelo teórico 
 
Algumas das definições apresentadas anteriormente sugerem que a qualidade de vida é 
um conceito multidimensional. Em várias pesquisas, os autores concordam sobre a 
existência de certos domínios de vida que definem uma vida de qualidade (Brown & 
Brown, 2003, Costanza et al., 2008, Cummins, 1997, Felce & Perry, 1997, Kane, 2001, 
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Schalock, Bonham & Verdugo, 2008). Os domínios referem-se ao conjunto de fatores 
que definem o bem-estar pessoal. O conceito de qualidade de vida é, portanto, um 
construto, representado por esses domínios de vida. Na literatura, verificou-se 
concordância em relação aos domínios centrais de qualidade de vida (Verdugo, Schalock, 
Keith & Stancliffe, 2005). Felce e Perry (1997) distinguem bem-estar físico, bem-estar 
material, bem-estar social, bem-estar emocional e bem-estar produtivo. Cummins (2000) 
discute evidências para os seguintes domínios para influenciar a qualidade de vida: bem-
estar material, saúde, produtividade, intimidade, bem-estar emocional, segurança e 
comunidade. Kane (2001) propõe segurança, conforto, atividade significativa, 
relacionamentos, divertimento, dignidade, autonomia, privacidade, individualidade, bem-
estar espiritual e competência funcional como domínios de qualidade de vida. Brown e 
Brown (2003) descrevem uma divisão em categorias de domínios sugeridos sobre o 
indivíduo, sobre o que o indivíduo faz e sobre o ambiente (Tabela 2.2.1). Costanza et al., 
definem alguns domínios que consideram ser necessidades humanas essenciais, como 
subsistência, reprodução, segurança, afeto, compreensão, participação, lazer, 
espiritualidade, criatividade, identidade e liberdade. Afirmam que a qualidade de vida é 
mediada pelas oportunidades que a sociedade oferece para atender a essas necessidades 
humanas, sob a forma de capital humano, social e natural, e em combinação com políticas 
que devem garantir essas oportunidades. 
 
Tabela 2.2.1 - Domínios da qualidade de vida (Brown & Brown, 2003) 
 
Sobre o indivíduo Sobre o que o indivíduo faz Sobre o meio ambiente 
Bem-estar material 
Saúde física 
Bem-estar psicológico 
Bem-estar espiritual 
Bem-estar social 
Auto-imagem 
Autodeterminação 
Trabalho 
Atividades de lazer 
Desenvolvimento pessoal 
Relação interpessoal 
Intimidade 
Educação 
Inclusão social 
Direitos 
Segurança 
Bem-estar social 
Vida doméstica / Habitação 
Recursos comunitários 
 
 
Os domínios podem ser divididos em subdomínios que os descrevem. De acordo com a 
Unidade de Pesquisa de Qualidade de vida (http://www.utoronto.ca/qol), a qualidade de 
vida compreende três domínios principais, dos quais cada um é dividido em subdomínios 
(Tabela 2.2.2). O domínio "ser" refere-se a atributos básicos relativos ao indivíduo, 
"pertencer" são as conexões entre os indivíduos e seus ambientes, e "tornar-se" é a 
realização de metas pessoais e o cumprimento de esperanças (Renwick et al., em Brown 
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& Brown, 2005). Cada indivíduo contribui com valor pessoal para essas dimensões. 
Qualidade de vida tem em conta a perspectiva individual e situação de vida das pessoas. 
 
Tabela 2.2.2 - Domínios e subdomínios da qualidade de vida (Unidade de Pesquisa sobre Qualidade de 
vida, Universidade de Toronto) 
 
Domínios Subdomínios Exemplos 
Ser 
Ser físico Saúde física, higiene pessoal, nutrição, exercício 
Ser psicológico Saúde psicológica, cognições, sentimentos, auto-estima 
Ser espiritual Valores pessoais, padrões pessoais de conduta, crenças espirituais 
Pertencer 
Pertença física Casa, local de trabalho / escola, bairro, comunidade 
Pertença social Interesses íntimos, família, amigos, vizinhança 
Pertença comunitária Rendimento, saúde e serviços sociais, emprego, educação 
Tornar-se 
Tornar-se prático 
Atividades domésticas, trabalho remunerado, atividades escolares 
ou voluntariado 
Lazer Atividades de lazer que promovem relaxamento e redução do stress 
Desenvolvimento 
Atividades que promovem a manutenção ou melhoria de 
conhecimentos e competências, adaptando-se à mudança 
 
Segundo Schalock, Bonham, & Verdugo (2008), os domínios de vida e sub-domínios 
contêm certos indicadores de qualidade de vida. São percepções, comportamentos e 
condições que definem operacionalmente cada domínio de qualidade de vida. A sua 
medição origina resultados pessoais de qualidade de vida. Os domínios, subdomínios e 
indicadores estão interligados, pelo que, deve-se pensar sobre a qualidade de vida de uma 
forma holística. Deve-se considerar o indivíduo em todos os domínios da vida e olhar 
para as necessidades da pessoa como um "todo" (físico, mental, social, espiritual e assim 
por diante) (Brown & Brown, 2003). 
A estrutura conceitual da qualidade de vida, desenvolvida por Schalock, Bonham e 
Verdugo (2008), consiste em fatores, divididos em domínios, caracterizados por 
indicadores, como na Tabela 2.2.3. O modelo preconizado por estes autores baseia-se nos 
fatores, domínios e indicadores definidos por Schalock e Verdugo, em 2002, que é objeto 
de uma pesquisa comparativa de modelos de Gómez, Verdugo, Arias e Arias (2011). 
Nesta pesquisa, os autores mostraram que este modelo de oito domínios é um retrato 
adequado da qualidade de vida. 
A construção de qualidade de vida pode ter um possível caráter hierárquico, mas, após a 
pesquisa levada a cabo pelos autores em 2011, contata-se não ser necessário recorrer ao 
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modelo para uma estrutura hierárquica. Hoje, o modelo de oito domínios é 
internacionalmente aceite como um quadro válido e confiável. Os domínios e indicadores 
mencionados nesta secção podem ser vistos e medidos numa perspectiva objectiva e 
subjectiva. 
 
 
2.8. Perspectivas de qualidade de vida 
 
Como tem vindo a ser referido neste ponto, a qualidade de vida é uma construção 
multidimensional que tem características tanto objetivas quanto subjetivas (Costanza et 
al., 2008, Cummins, 1997, 2005, Verdugo, Schalock, Keith & Stancliffe, 2005). As 
componentes objetivas são condições externas que podem ser observadas e medidas 
dentro do domínio público, incluindo valores culturalmente normativos. As 
características subjetivas só existem dentro da consciência privada de um indivíduo; 
refletem a satisfação com os domínios de vida ponderados de acordo com seu valor para 
o indivíduo. Existe agora um consenso geral de que a qualidade de vida implica uma 
combinação de variáveis objectivas e subjectivas. As avaliações objetivas e subjetivas são 
indicadores válidos e complementares de qualidade de vida (Cummins, 1997, 2005), pelo 
que, ambos devem ser incluídos na medição da qualidade de vida (Verdugo, Schalock, 
Keith, & Stancliffe, 2005). Como Costanza et al., (2008) afirmam que "qualidade de vida 
é a medida em que as necessidades humanas objetivas são satisfeitas em relação às 
percepções pessoais ou grupais do bem-estar subjetivo" (p.18). 
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Tabela 2.2.3 - Estrutura conceptual de qualidade de vida (Schalock, Bonham, & Verdugo, 2008) 
 
Domínios Domínios Indicadores exemplo 
Independência 
Desenvolvimento 
pessoal 
Estatuto educacional; Habilidades pessoais; 
Comportamento adaptativo 
Autodeterminação 
Escolhas / decisões; Autonomia; Autocontrolo; Objetivos 
pessoais 
Participação 
social 
Relações interpessoais 
Redes sociais; Amizades; Atividades sociais; Interações; 
Relacionamentos 
Inclusão social 
Integração / participação comunitária; Papéis 
comunitários; Suportes 
Direitos 
Direitos humanos (respeito, dignidade, igualdade); 
Direitos legais (cidadania, processos legais) 
Bem-estar 
Bem-estar emocional 
Proteção e segurança; Experiências positiva; Felicidade; 
Auto-conceito; Ausência de stress 
Bem-estar físico Estado de saúde e nutrição; Recriação; Lazer 
Bem-estar material Situação financeira; Situação laboral; Habitação; Bens 
 
 
Para a medição de indicadores objetivos, foram definidos alguns indicadores sociais, por 
exemplo, no Departamento de Saúde, Educação e Bem-Estar dos Estados Unidos em 
1969. Esses indicadores sociais refletem os valores normativos de uma população, com 
base na experiência de vida e nas circunstâncias. Alguns aspectos da vida são 
compartilhados pela maioria das pessoas, o que torna possível definir alguns aspectos 
gerais da qualidade de vida que são aplicáveis às pessoas como um grupo. Existem alguns 
indicadores sociais (principalmente indicadores sociais, económicos e de saúde) que são 
importantes para a maioria das pessoas na sociedade, como habitação, igualdade social, 
emprego, acesso a cuidados de saúde e outros. Essa concepção de qualidade de vida pode, 
por exemplo, ser usada para comparar a qualidade de vida de grandes grupos 
(populações), como a qualidade de vida em diferentes países, por exemplo. Essas medidas 
"objetivas" não levam em conta indicadores como identidade, participação e segurança 
psicológica (Brown & Brown, 2003). 
Há uma distinção entre medir a qualidade de vida da população e medir a qualidade de 
vida do indivíduo. A primeira concentra-se na definição de indicadores sociais objetivos. 
O último requer, ainda, uma avaliação do estado subjetivo de uma pessoa. Entretanto, 
Goode (1997) adverte para aspectos a ter em consideração na pesquisa desse estado 
subjetivo, e realça como um avaliador pode atribuir um estado subjetivo a alguém, 
baseado tão só na sua própria opinião de como considera que essa pessoa se sente. 
Todavia, para medir a qualidade de vida dos indivíduos, o foco deve centrar-se sobre o 
que é significativo para esse indivíduo. Esta medição inclui todos os aspectos da vida de 
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uma pessoa e tem em conta, também, o ambiente (Brown & Brown, 2003; Cummins, 
2005), logo, a avaliação do bem-estar subjetivo, geralmente, depende de auto-relatos de 
pessoas sobre satisfação, felicidade, bem-estar e outros fatores (Costanza et al., 2008). 
A estrutura do modelo teórico proposto reflete como principais pressupostos: as 
diferentes dimensões de impacto encontram-se reciprocamente relacionadas com as 
condições presentes nos contextos de vida; as diferentes dimensões que concorrem para 
a qualidade de vida são contingentes em relação a múltiplos aspetos do indivíduo, bem 
como a diferentes dimensões ambientais; os ambientes físicos e sociais são 
interdependentes – a interpretação integrada do conceito de qualidade de vida resulta de 
um enquadramento multidisciplinar. Como foi mencionado previamente, do ponto de 
vista histórico, os indicadores subjetivos têm sido progressivamente diferenciados dos 
indicadores objetivos.  
A grande vantagem de se utilizar a abordagem à qualidade de vida explicitada reside no 
facto de não ser necessária a utilização de diferentes indicadores para a avaliação 
subjetiva versus objetiva; assim, as dimensões centrais permanecem intactas, e o que 
flutua é a abordagem centrada na avaliação pessoal ou na avaliação funcional. Para além 
disso, todas as avaliações encontram-se alicerçadas nas oito variáveis da qualidade de 
vida. 
 
Ao longo dos pontos anteriores, foram apresentados diversos autores que estudaram a 
qualidade de vida junto de indivíduos com multideficiência, pelo que será importante 
analisar alguns dos paradigmas associados, tais como o planeamento centrado na pessoa, 
a perspetiva ecológica do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner, o empowerment, 
a autodeterminação e a resiliência, bem como, refletir sobre o papel dos profissionais de 
educação e reabilitação neste processo, sobre a qualidade dos serviços prestados e, por 
último, refletir sobre os modelos teóricos da adaptação individual e familiar a condições 
crónicas de saúde. 
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3. Outros paradigmas associados 
 
3.1. Planeamento centrado na pessoa 
 
O termo planeamento centrado na pessoa (PCP) diz respeito a “um conjunto de 
abordagens com o intuito de organizar e guiar as alterações na comunidade em conjunto 
com as pessoas com incapacidades e suas famílias e amigos” (Turnbull & Kim, 2004, p. 
5).  
Em 1997 Marrone, Hoff e Helm (1997) definiram o PCP como sendo uma filosofia focada 
completamente nos interesses da pessoa com incapacidade, não sendo um processo 
formal, mas sim de um modo de proceder e de se relacionar com o sujeito. Trata-se de 
uma abordagens para capacitar os indivíduos com incapacidade, que atribui um papel 
relevante às suas famílias, sendo um dos seus objetivos reunir todos os recursos 
disponíveis na comunidade (Miner & Bates, 1997a; Whitney-Thomas et al., 1998; cit in 
Rasheed, Fore III & Miller, 2006). O PCP não ignora a incapacidade da pessoa, apenas 
muda o foco para a procura das suas capacidades pessoais (entre amigos, família, 
comunidade e serviços sociais) (O´Brien et al., 1997).  
Para Everson (1996) no PCP o que uma pessoa necessita ou é respondido através do 
encaminhamento para um serviço, ou é modificado um serviço já existente ou é criado 
um serviço para atender às suas necessidades.  
Segundo O’Brien & O’Brien (2000) a planificação centrada na pessoa (PCP) pode ser 
entendida como uma forma sistemática de promover uma visão da pessoa com 
incapacidade como elemento ativo da sociedade, passível de ser transformada em ações 
concretas nos contextos em que a pessoa se encontra inserida.  
Trata-se de uma modalidade de planificação e organização de serviços de apoio mais 
consistente com a visão adotada pelas instituições de referência em matéria de 
reabilitação, marcando a passagem de uma planificação centrada sobretudo na 
reabilitação da pessoa para uma planificação centrada na organização de sistemas de 
apoio que promovem a vida independente e a qualidade de vida da pessoa (Holburn, 
Jacobson, Schwartz, Flory, & Vietze, 2004). 
Segundo Marrone, Hoff, & Helm (1997 cit. in Santos et al., 2016) ao longo dos anos 
surgiram vários modelos de pragmatização da PCP, e.g. Planificação de Estilos de Vida 
(Lifestyle planning), Planificação de Futuros Pessoais (Personal Futures Planning), 
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MAPS (McGill Action Planning System), Planificação baseada em resultados (Outcome-
Based Planning), Planificação de estilos de vida essenciais (Essential lifestyle planning) 
ou Planificação global da vida (Whole life planning). Os modelos referidos partilham os 
seguintes princípios: (a) o papel central da pessoa na definição do processo de 
planificação; (b) o envolvimento da família e dos amigos e consideração das relações 
pessoais como fonte primária de apoio para o indivíduo; (c) a ênfase nas capacidades e 
potenciais do indivíduo e não nas suas limitações e deficiências; (d) a ênfase nos cenários, 
serviços, apoios e rotinas disponíveis na comunidade em geral e não apenas naqueles 
desenhados para pessoas com incapacidade e, (e) uma planificação que tolera incertezas, 
deslizes, falsas partidas e desacordos (Marrone, Hoff , &Helm, 1997 cit. in Santos et al., 
2016). 
O modelo de planificação sugerido por Thompson et al. (2002) centra-se em quatro 
componentes: (i) a identificação das experiências de vida e dos objetivos desejados; (ii) 
a determinação do padrão e da intensidade das necessidades de apoio que permite saber 
o que é que pessoa necessita para participar da forma mais integral e completa possível 
nas experiências de vida definidas no primeiro componente e para atingir os objetivos 
desejados também aí formulados; (iii) o desenvolvimento de um plano individualizado 
que defina quem irá prestar os apoios necessários em cada contexto e em cada atividade; 
(iv) a monitorização do progresso e a avaliação do plano individualizado, permitindo o 
dinamismo preconizado para este tipo de plano. 
De modo geral, todas estas abordagens pretendem diminuir o isolamento e segregação, 
estabelecendo amizades, aumentando oportunidades de realizar atividades pretendidas, 
desenvolvendo competências e promovendo o respeito (Holburn, 2002, cit in Rasheed, 
Fore III & Miller, 2006).  
Schwartz, Holburn e Jacobson (2000) identificaram oito pontos-chave no planeamento 
centrado na pessoa:  
1. As atividades, serviços e apoios de cada pessoa são baseados nos seus sonhos, 
interesses, preferências, pontos fortes e capacidades;  
2. As pessoas importantes para esse indivíduo são incluídas no planeamento do estilo de 
vida e são-lhe dadas oportunidades de exercer controlo e tomar decisões informadas;  
3. A pessoa faz escolhas significativas, com decisões baseadas nas suas experiências;  
4. A pessoa utiliza, sempre que possível, apoios naturais e da comunidade;  
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5. As atividades, os apoios e os serviços encorajam o desenvolvimento das suas 
capacidades para atingir relações pessoais, inclusão na comunidade, dignidade e 
respeito;  
6. As oportunidades e experiências da pessoa são maximizadas e a flexibilidade é 
incrementada dentro de limites existentes impostos por restrições e financiamentos; 
7. O planeamento é colaborativo e recorrente e envolve uma dedicação constante do 
indivíduo; 
8. A pessoa sente-se satisfeita com as suas relações, com o seu lar e com a sua rotina 
diária.  
Dos vários estudos que analisaram a eficácia do PCP, o desenvolvido por Miner e Bates 
em 1997 (cit. in Fernandes, 2015) concluiu que a sua aplicação aumentou a participação 
parental no planeamento das sessões ao nível dos planos de transição (para a vida ativa), 
mas não nos assuntos extra escolares. Kleinart et al., (1993), após aplicação do PCP, 
concluíram que existe uma maior aproximação dos alunos com necessidades especiais e 
os sem necessidades especiais, maior participação em atividades da comunidade e maior 
participação da família no processo de transição. Miner e Bates (1997) referem que 
enquanto os alunos e familiares não assumirem uma posição de empowerment não vão 
obter ou perceber o potencial (benefícios) do plano de transição. 
Hagner, Helm e Butterworth (1996) identificam algumas vantagens indiretas para os 
alunos e para a família na aplicação do PCP, tais como: o aumento da qualidade de vida, 
de satisfação com o trabalho, em casa e socialmente; o aumento do sentimento de 
influência na vida dos filhos, amigos, familiares; e a melhoria das relações entre família, 
estudantes e outros participantes. Holburn et al., (2004) mencionaram, como vantagens, 
a diminuição do isolamento social; a promoção da amizade; e o aumento da autoestima, 
competência, controlo social e respeito. Os estudos efetuados permitiram concluir que o 
PCP obteve melhores resultados do que as abordagens interdisciplinares convencionais e 
que as pessoas que tiveram um plano com estas caraterísticas tiveram mais sucesso 
quando integrados na comunidade, ou seja, ao transitarem para a vida ativa (Fernandes, 
2015).  
Por outro lado, importa, também, abordar possíveis barreiras na aplicação do PCP, 
nomeadamente, a necessidade de mudanças a nível organizacional (Holburn & Vietze, 
1999). As organizações precisam de se adaptar e serem flexíveis relativamente às 
necessidades individuais. Teoricamente, as constantes mudanças são processos difíceis 
de aceitar organizacionalmente. Pode-se considerar esta a primeira barreira em que a 
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reorganização organizacional se confronta com a preservação organizacional. A segunda 
barreira diz respeito à necessidade de equilíbrio entre o entusiasmo e a capacidade. O PCP 
pode ser bastante cativante inicialmente, no entanto, é difícil manter a motivação dos 
membros participantes durante todo o plano. A terceira barreira encontra-se nos dilemas 
grupais: heterogeneidade dos participantes e dos próprios objetivos do PCP, podendo 
diferir muito e, inclusivamente, serem opostos. Verifica-se uma pressão para que 
trabalhem todos com o mesmo propósito, porém pode existir confusão na forma como é 
executado. A quarta barreira está relacionada com o tipo de linguagem que deve ser 
utilizada. Deve ser abandonada a linguagem mais técnica e ser utilizados termos que todos 
percebam. A quinta barreira refere-se aos constrangimentos reguladores, como por 
exemplo, as unidades residenciais para jovens com incapacidade têm regulamentos muito 
rígidos que podem chocar com o PCP. A aplicação rigorosa do PCP implica, ainda, muitas 
reuniões e registos. A sexta barreira diz respeito aos recursos. Esta barreira final, na 
aplicação do PCP, reside no poder do grupo para adquirir uma visão. Quando essa visão 
é “adquirida” são estabelecidos objetivos que pressupõem a existência de recursos, 
quando estes não existem os objetivos têm que ser adiados e pode perder-se facilmente a 
motivação do grupo (O’Brien & Lovett, 1992, cit in Holburn, Vietze, 1999). Assim, o 
sistema baseado na análise das necessidades e no planeamento individual deve agir de 
acordo com a adaptação de um modelo adequado. Será essencial que as limitações 
funcionais e as barreiras ambientais sejam identificadas e façam parte deste plano 
(Fernandes, 2015). A análise das necessidades deve ter como ponto de partida um modelo 
holístico de desenvolvimento humano, que se encontra no foco de uma visão 
biopsicossocial. O recurso a este modelo permite-nos uma identificação dos perfis das 
pessoas com deficiência e incapacidade e é claramente defendido por especialistas 
internacionais no uso da CIF (Simeonsson et al., 2003). A criação de oportunidades de 
participação da pessoa no desenho, monitorização e avaliação de políticas e programas, 
são defendidas nos referenciais internacionais de política. A representação a nível 
governamental das pessoas com deficiência e incapacidade deve ser garantida de forma a 
poderem participar ativamente e intervir em todas as ações políticas nos assuntos em 
análise (Sousa, Casanova, Pedroso & Mota, 2007). A dimensão ética “Nada sobre nós 
sem nós” envolve a pessoa e todo o conjunto de profissionais que com ela trabalham. Esta 
dimensão surgiu no Ano Europeu das Pessoas com Deficiência em 2003, baseada na 
perspetivação dos “utentes” enquanto clientes, com direitos e deveres, assentes na 
contratualização de serviços e na co-responsabilização (Fernandes, 2015). Deste modo, 
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as estruturas legais e institucionais estão a ser reformuladas e estão a ser promovidas 
ações para alterar normas e valores. O envolvimento e a participação em medidas de apoio 
à inclusão como norma de acesso às prestações sociais é uma das estratégias eleitas. Em 
alguns países a participação nos programas de reabilitação é obrigatória e é dirigida com 
flexibilidade, tendo em conta a idade ou a experiência profissional do indivíduo (OCDE, 
2003). Uma das estratégias que mais se fez notar nos últimos tempos foi a de aumentar a 
responsabilidade das comunidades regionais e locais face aos serviços prestados às 
pessoas com deficiências e incapacidades, bem como do respetivo financiamento 
(Fernandes, 2015). As vantagens da proximidade das entidades permitem um melhor 
conhecimento das pessoas, tornando mais fácil a identificação dos seus problemas, 
melhorando a satisfação das necessidades reais, bem como a atribuição de 
responsabilidades a todos os envolvidos no processo (Sousa et al., 2007). Por outro lado, 
esta tendência enfrenta algumas dificuldades pois os serviços prestados podem ser 
influenciados pela própria comunidade e pelos apoios financeiros locais ou regionais 
disponíveis. Ou seja, dois cidadãos podem não ter acesso/direito aos mesmos serviços em 
locais ou regiões distintas, uma vez que as políticas e práticas adotadas podem ser 
diferentes. 
O modelo político promotor da qualidade de vida baseia-se no princípio de que a política 
para os cidadãos com deficiência e incapacidade tem como principal finalidade manter os 
níveis de autonomia das pessoas, correspondendo à mobilização de apoios e intervenções 
multidisciplinares coordenadas e individualizadas, tendo como finalidade resolver os 
desafios contextuais específicos do indivíduo, o desenvolvimento de competências 
pessoais e a mobilização de recursos, de forma a melhorar os níveis de atividades e 
permitir a sua plena participação na comunidade (Nijhuis, 2006, cit in Sousa et al.,  2007).  
 
3.2. Perspetiva ecológica do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner 
 
Brofenbrenner (1979), na sua teoria dos sistemas ecológicos, enfatiza a complexidade da 
natureza humana na perspetiva do desenvolvimento, defendendo os modelos que 
evidenciam o caráter biopsicossocial do indivíduo. Este autor defende que o 
desenvolvimento acontece dentro do conjunto de dimensões biopsicossociais onde o 
indivíduo se desenvolve e dá significado à sua estrutura de existência. Com base nesta 
perfectiva, o conceito de qualidade de vida surge como uma condição biopsicossocial de 
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bem-estar, da qual fazem parte as experiências humanas, objetivas e subjetivas, bem como 
as dimensões individuais e sociais num determinado momento sócio-histórico (Sousa et 
al., 2007).  
No enquadramento atrás mencionado, e com base na Perspetiva Ecológica do 
Desenvolvimento Humano de Urie Bronfenbrenner (1979), chama-se a atenção para a 
importância do sujeito ser visto como um ser em ação no meio em que se move e que 
pode ser ajudado à medida que nele interage, mal-grado a sua multideficiência grave.  
Esta interação, sendo recíproca, uma vez que se assume que o ambiente exerce também 
uma ação no desenvolvimento do sujeito, conduz a que o ambiente deve ser considerado 
um fator muito relevante, pois é neste que se dão as interações entre os vários contextos 
que integram o meio envolvente do sujeito, neste caso sujeitos com multideficiência grave 
e que, podem influenciar fortemente as dinâmicas contextuais.  
A este propósito Portugal (1992) refere que esta perspetival “implica o estudo científico 
da interação mútua e progressiva entre, por um lado um indivíduo ativo, em constante 
crescimento, e, por outro lado as propriedades sempre em transformação dos meios 
imediatos em que o indivíduo vive, sendo este processo influenciado pelas relações entre 
os contextos mais imediatos e os contextos mais vastos em que aqueles se integram” (p. 
37). A mesma autora defende, ainda, que este ambiente é concebido como “um conjunto 
de estruturas concêntricas, uma espécie de jogo de encaixe em que cada peça contém ou 
está contida noutra” (p. 37) e, no qual, se podem considerar as dimensões macro, meso 
e microssistémicas. 
Efetivamente, o desenvolvimento humano é pontuado pelas experiências vividas, 
principalmente pelas mais significativas, integradas no ambiente eco sistémico do 
indivíduo e indissociáveis dos relacionamentos que estabelece ao longo de toda a sua 
vida. Trata-se, consequentemente, de uma visão interativa e dinâmica da relação humana 
entre o sujeito e os contextos, correspondendo assim, a uma visão pluralista e 
multidimensional do desenvolvimento humano.  
De facto, a inovação que Urie Bronfenbrenner (1979) traz ao campo da Psicologia é a 
da perspetival ecológica do desenvolvimento humano que incide, sobretudo, na relação 
que existe entre este e os vários contextos dos diferentes níveis sistémicos onde ele se 
processa, bem como com a qualidade das interações que os sujeitos estabelecem e a sua 
influência no potencial de desenvolvimento. 
A influência que Bronfenbrenner atribui ao papel desempenhado pela família é 
extremamente importante, na medida em que é necessário o estabelecimento de uma 
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relação afetiva positiva, de preferência com a mesma pessoa, como fator crucial do 
desenvolvimento humano. 
“A ecologia do desenvolvimento humano implica o estudo científico da intervenção 
mútua e progressiva, entre, por um lado um indivíduo ativo, em constante crescimento, 
e, por outro lado, as propriedades sempre em transformação dos meios imediatos em 
que o indivíduo vive, sendo este processo influenciado pelas relações entre os contextos 
mais vastos em que aqueles se integram” (Portugal, 1992, p.37). 
Este modelo distingue-se pela visão sistémica deste ambiente ecológico, definido como 
um conjunto de estruturas concêntricas, um sistema de sistemas, correspondendo a cada 
nível estrutural diferentes tipos de contextos. Estes níveis estruturais que compõem o 
ambiente ecológico são: o microssistema, o mesossistema, o exossistema e o 
macrossistema. 
O microssistema é o contexto imediato em que os indivíduos estabelecem determinadas 
relações interindividuais e onde desempenham determinadas atividades e papéis durante 
um certo período de tempo; o mesossistema corresponde ao conjunto de inter-relações 
entre os diferentes contextos de microssistema em que o indivíduo participa ativamente; 
o exossistema, corresponde aos contextos que não implicam a participação cativa do 
sujeito, mas que o podem influenciar ou ser por ele influenciados; e, por fim, o 
macrossistema corresponde a um conjunto de características gerais existentes (sistema 
de valores, crenças, estilos de vida), numa determinada sociedade, veiculados ao nível 
dos subsistemas e que não exercem influência sobre o sujeito, mas podem ser 
influenciados por ele. 
Segundo a perspetival do autor, o desenvolvimento humano resulta da interação 
recíproca entre o sujeito e o meio que o envolve, dando-se particular realce ao papel da 
família como base desse desenvolvimento. 
O contexto familiar situa-se ao nível do microssistema onde a o sujeito – 
criança/jovem/adulto age, se relaciona e identifica de forma direta com os diferentes 
sujeitos que dele fazem parte. 
Cada vez menos, as condições privilegiadas de desenvolvimento são encontradas nos 
principais contextos microssistémicos do sujeito, sobretudo na família.  
A instituição familiar, quando caracterizada por uma boa estrutura e agregação dos seus 
membros pode facilitar o estabelecimento de uma boa relação afetiva, criada através de 
atividades conjuntas, cada vez mais complexas. Sendo a família o núcleo crucial em que 
ocorre o desenvolvimento e existindo uma boa relação, a todos os níveis, nas inter-
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relações pais/filhos, é necessário definir, em termos de complementaridade 
desenvolvimental, alguns dos elementos determinantes do microssistema, tais como as 
atividades molares e a criação de díades. 
As atividades molares são entendidas como “um comportamento contínuo, com um 
movimento ou tensão próprios, e que é percebido pelo sujeito como tendo um 
significado ou intenção” (Portugal, 1992, p. 59). 
Estas atividades são mais do que um acontecimento momentâneo, constituem um 
processo contínuo que perdura e são caracterizadas pelo facto de terem uma intenção 
consciente ou inconsciente, um motivo, um sentido, por serem dirigidas a um dado fim, 
e por ocorrerem ao nível cognitivo do sujeito. 
Bronfenbrenner (1979) refere que as atividades molares variam no grau e complexidade 
dos motivos que as sustentam. Consequentemente, esta variação diz respeito ao modo 
como o sujeito perceciona a atividade, quer a nível temporal, quer quanto ao modo de 
estruturação dos objetivos, quer, ainda, na maneira como se nomeiam pessoas, objetos 
e situações não presentes no contexto imediato e que refletem a expansão do mundo 
fenomenológico do sujeito para lá da situação imediata. 
O facto de as atividades molares poderem ocorrer a sós, ou em interação com outros, e 
de se poderem realizar em simultâneo, faz variar o seu grau de complexidade, o que, por 
sua vez, se reflete no nível de envolvimento do sujeito e no potencial do seu 
desenvolvimento.  
Para Bronfenbrenner (1979), as atividades em que a participação do sujeito é ativa são 
aquelas que possuem um maior potencial de desenvolvimento.  
Conclui-se que as atividades molares se manifestam no desenvolvimento humano, “quer 
como causa-contexto, quer como consequência do desenvolvimento psicológico” 
(Portugal, 1992, p. 62). 
A díade, enquanto contexto de desenvolvimento, é definida por esta autora (Portugal, 
1992, p. 67) nos seguintes termos: “sempre que alguém num determinado contexto 
presta atenção a outra pessoa ou participa nas atividades de outra pessoa”. 
Bronfenbrenner (1979) considera três tipos de díades: díade observacional, quando se 
presta atenção a outra pessoa; díade de atividade conjunta, onde se participa na atividade 
de outra pessoa; díade primária, quando se estabelece relação afetiva com outra pessoa. 
As díades têm tendência para evoluírem sucessivamente, registando-se a existência de 
um conjunto de propriedades comuns, que se manifestam e são percebidas pelos sujeitos 
envolvidos em diferentes graus.  
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Estas propriedades são:  
- a reciprocidade (influência mútua de um sujeito sobre outro);  
- o equilíbrio de poder (grau de influência de um sujeito sobre outro);  
- e, a relação afetiva (sentimentos que os sujeitos desenvolvem um com o outro e 
influenciam a qualidade das relações e o seu potencial de desenvolvimento). 
O conceito de reciprocidade está relacionado com interação. Assim, para que exista 
evolução na díade, é necessário que ambos os sujeitos se sintam mutuamente envolvidos 
e em conjunto se desenvolvam. 
O equilíbrio de poder traduz-se por um maior ou menor grau de influência de um sujeito 
sobre o outro, que se revela como fator importante, quer pela vivência de diferentes tipos 
de relação de poder, quer pela sua progressiva transferência de um sujeito para o outro. 
A relação afetiva nasce como resultado da interação que ocorre na díade, em que os 
sentimentos dos sujeitos se vão desenvolvendo mutuamente. Esta relação afetiva pode 
ter caráter positivo ou negativo, ser ambivalente ou assimétrica. É o caráter positivo que 
favorece a ocorrência do processo de desenvolvimento, permitindo a formação de uma 
nova díade, a díade primária, a qual constitui um importante potencial no processo de 
desenvolvimento, porque continua a existir no campo fenomenológico dos membros da 
díade. 
Segundo Bronfenbrenner (1979, cit. in Portugal,1992, p. 71), os vários tipos de díades 
podem ocorrer simultaneamente, tendo desta forma um maior impacto no 
desenvolvimento. Pode concluir-se que “uma criança estará mais predisposta a adquirir 
conhecimentos e valores de uma pessoa com quem estabelece uma díade primária”.  
O autor denomina “sistema N+2” à influência indireta de terceiros na relação da díade, 
produzindo efeitos de segunda ordem. Quer dizer, a presença de outras pessoas altera, 
positiva ou negativamente, a interação da díade. 
Contudo, esta influência embora se verifique a nível do microssistema, pode extravasá-
lo. Esses efeitos podem dever-se a outros fatores, existentes para lá do contexto 
imediato. Por exemplo, uma situação de estabilidade ou de tensão e conflito no seio da 
própria família pode derivar de outros níveis ecológicos mais latos. 
A ação do exo e do macrossistema na relação diádica, no que concerne, por exemplo, 
ao sistema de valores e à cultura dominante da própria sociedade, leva à adoção de 
determinados comportamentos ou atitudes que podem funcionar como contexto 
facilitador ou inibidor do desenvolvimento. 
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Deste modo, “o potencial do desenvolvimento de um contexto depende da medida em 
que terceiros elementos, presentes no contexto, acalentam ou minam as atividades 
daqueles que interagem com a criança” (Portugal,1992, p.78). 
Outros elementos críticos do microssistema que influenciam e determinam o processo 
de desenvolvimento e aprendizagem são os papéis sociais. 
Numa perspetival ecológica, a noção de papel é mais abrangente que na definição 
convencional. É considerada como o conjunto de atividades e relações esperadas de 
alguém ocupando uma determinada posição na sociedade e dos outros em relação a essa 
pessoa, ou seja, os papéis não se limitam apenas a uma expectativa social centrada no 
sujeito, mas estendem-se a todos aqueles que com ele interagem, assumindo uma relação 
interativa de influência mútua. 
Em síntese, os papéis constituem o modo como os sujeitos se identificam (e percebem 
a si próprios), em função tanto dos que pensam o que deles é esperado, como da forma 
como os outros o exprimem. 
Daqui resulta a importância do número e da diversidade de papéis desempenhados pelas 
diferentes pessoas que interagem com o ser humano na promoção do seu crescimento 
psicológico. Através dessa interação, o ser humano está constantemente a desempenhar 
novos papéis e a desenvolver uma identidade mais complexa, à medida que vai 
vivenciando as suas relações. 
Segundo Bronfenbrenner (1979 cit. in Portugal,1992, p. 87).as interações entre o sujeito 
e o seu meio são mediadas por estruturas que se situam para lá do microssistema, tais 
como, o meso, o exo e o macrossistema. 
Em síntese, os níveis estruturais, que integram o ambiente ecológico são: o microsistema, 
o mesosistema e o macrosistema que se caracterizam seguidamente. 
 
 
Microssistema 
De acordo com Portugal (1992) engloba também o “complexo de atividades, papéis e 
relações existentes, experienciados ou vivenciados num contexto imediato” (p. 37). 
De um modo geral, este nível integra o ambiente próximo quotidiano e as relações que aí 
se estabelecem. Este é ainda concebido como o sistema onde os indivíduos podem 
estabelecer interações face a face, sendo neste caso os agentes principais das relações: as 
famílias e os profissionais que trabalham com pessoas adultas com multideficiência 
grave. 
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A caracterização deste nível contribui para ajudar a compreender e a caracterizar melhor 
as relações que se estabelecem ao nível mesossistémico, uma vez que, as relações que se 
desenvolvem ao nível do microssistema dependem das condições mesossistémicas de 
cada contexto. 
 
Mesossistema 
Nesta investigação o nível mesossistémico é caracterizado pelas interrelações entre os 
contextos nos quais os indivíduos em estudo participam. No caso concreto como se trata 
de um contexto específico, poder-se-ia incluir as linhas dos projetos psico-socio-
educativos, de reabilitação e outros, alguns dados relativos aos seus participantes, 
invervinientes e recursos. 
 
Macrossistema 
O macrossistema deste contexto, caracteriza-se com as informações relativas ao ambiente 
em que o indivíduo se insere, em termos geográficos e ao enquadramento desete na 
sociedade a um nível global, referindo a legislação na qual se integra. Abrange ainda a 
caracterização sócioeconómica e sóciocultural da população envolvente, permitindo 
traçar o perfil genérico da sociedade quanto à sua cultura e estilo de vida. 
Pode-se dizer que, de modo geral, o sistema se resume às normas e políticas instituídas, 
que irão constituir-se como agentes inibidores ou fomentadores de desenvolvimento de 
fatores dentro dos outros sistemas. 
Em forma de síntese, a figura seguinte procura ilustrar esta perspetival e as interações 
entre os diversos sistemas: 
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Figura 2.3.1 - Visão ecológica das influências no desenvolvimento (adaptado de Bronfenbrenner, 1979) 
 
 
A figura acima apresentada, procura ilustrar as interações entre os sistemas acima 
descritos na perspetival de Bronfenbrenner (1979), em que a família pode apresentar um 
papel bem relevante no quadro do desenvolvimento de uma pessoa adulta com 
multideficiência grave, pelo que se afigura com acuidade a incursão científica tomar por 
pano de fundo a adaptação da família, assunto do próximo subcapítulo.  
 
 
3.3. Modelos teóricos da adaptação individual e familiar a condições 
crónicas de saúde 
 
A existência de uma condição crónica de saúde envolve frequentemente o risco de vida e 
a ameaça à integridade física do indivíduo que dela padece, mas pode também interferir 
com a vida diária dos membros da sua família e com o seu bem-estar emocional 
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(Houtzager et al., 2004). Deste modo, a condição crónica de saúde pode ser definida, tanto 
em termos individuais como familiares, como um acontecimento indutor de stresse (Pless, 
& Pinkerton, 1975). De acordo com a classificação de circunstâncias indutoras de stresse 
proposta por Vaz Serra (2000), a deficiência e a doença crónica podem ser tomadas como 
situações crónicas indutoras de stresse, na medida em que se assumem como problemas 
perturbadores que são tão regulares no desempenho das atividades diárias do indivíduo, 
que se comportam como se fossem contínuos. Todavia, segundo este autor, a presença de 
um determinado estímulo, mesmo que aparentemente nocivo, é insuficiente para definir 
o stresse, daí que, à medida que nos movimentamos das grandes catástrofes para os 
acontecimentos perturbadores mais triviais, se denote uma progressiva variabilidade na 
forma e na intensidade com que a reação individual se exprime. Esta variabilidade nos 
percursos e nos resultados da adaptação individual e familiar a condições crónicas de 
saúde é constatável na prática clínica, mas tem sido desde já há algum tempo comentada 
e estudada por diversos autores (e.g., Rivera et al., 2006). 
A variabilidade individual na forma como os indivíduos reagem a acontecimentos de vida 
idênticos, levou a que o stresse fosse definido com uma resposta idiossincrática, resultante 
da discrepância subjetiva entre perceção do grau de exigência de um dado acontecimento 
e a avaliação que um indivíduo faz dos seus recursos pessoais e sociais para o confrontar 
e superar (Lazarus, & Folkman, 1984). A natureza e a intensidade da resposta de stresse 
dependerão, assim, da avaliação cognitiva de um indivíduo, que se opera em três níveis: 
a avaliação primária, em que o individuo procura conhecer o significado do encontro com 
dada situação e as consequências que a mesma tem para o seu bem-estar; a avaliação 
secundária, em que o individuo pondera a adequação e suficiência dos seus recursos 
pessoais e sociais para lidar com o acontecimento perturbador; e a reavaliação, que é 
somente o balanço entre as exigências criadas pela situação, e os seus recursos ou 
capacidade de resposta, ou seja, o processo que determina se o indivíduo se sente ou não 
em stresse (Lazarus & Averill, cit. in Vaz Serra, 2000). 
Apesar do tradicional modelo de stresse e coping de Lazarus e Folkman (1984) ser ainda, 
nos dias de hoje, uma formulação teórica de referência na compreensão mais ampla dos 
processos de adaptação a acontecimentos indutores de stresse, no caso das condições 
crónicas de saúde, outros modelos têm vindo a ser propostos na tentativa de, por um lado, 
englobarem multiplicidade de fatores, varáveis e contextos que caracterizam as trajetórias 
de (in)adaptação dos indivíduos com doença crónica/deficiência e das suas famílias, e por 
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outro lado, de salvaguardarem as especificidades inerentes aos processos de stresse, 
ocorrentes em determinadas deficiências e condições de saúde. 
Em seguida serão apresentados dois destes modelos: o clássico modelo de deficiência-
stresse-coping (Varni & Wallander, 1998) e o recente modelo multidimensional de 
prestação de cuidados e desgaste do cuidador, de Raina et al. (2004). 
O modelo de deficiência-stresse-coping de Varni e Wallander (1998), apesar de 
inicialmente desenvolvido na abordagem à experiência de famílias de crianças com 
condições crónicas de saúde, tem vindo a ser utilizado na compreensão da adaptação 
individual e familiar, e proporciona uma grelha de referência teórica integradora de 
diversos contributos de teorias anteriores, tais como as teorias do ajustamento à doença 
crónica (Pless, & Pinkerton, 1975), as teorias do coping familiar (Moos & Shaefer, 1984) 
e as teorias da avaliação cognitiva e coping (Lazarus, & Folkman, 1984). Conforme o 
inicialmente proposto pelos autores, o modelo tem inspirado uma série de estudos que 
procuraram validar as relações teoricamente estabelecidas entre as variáveis, em diversos 
contextos e problemas de saúde (e.g., Manuel, Naughton, Balkrishnan, Smith, & Koman, 
2003). 
Neste modelo, os indicadores de adaptação incluem as dimensões física, mental e social 
do funcionamento, e são entendidos como o resultado de um processo complexo que 
pondera a relevância e articulação de diversos fatores de risco e de resiliência. Os fatores 
de risco são agrupados em três categorias: (1) parâmetros da deficiência/doença, (2) 
independência funcional e (3) indutores de stresse relacionados ou não com a 
deficiência/doença; e os fatores de resiliência são também classificados noutras três 
categorias: (1) fatores intrapessoais, (2) fatores sócio ecológicos e (3) fatores de 
processamento de stresse (Varni, & Wallander, 1998). Conforme ilustrado na Figura 
2.3.2, o impacto dos fatores de risco na adaptação pode ser moderado pela influência dos 
fatores de resiliência, podendo, por isso, relacionar-se com os resultados da adaptação de 
forma direta ou indireta.  
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Figura 2.3.2 - Modelo de deficiência-stress-coping (Wallander e Varni, 1998) 
 
 
Apesar de fatores contextuais, como o estatuto socioeconómico, fatores intrapessoais, 
como a autoeficácia e a autoestima, as estratégias de coping e o apoio social serem 
variáveis cuja associação para a adaptação física e psicológica dos CF se encontra 
largamente demonstrada, a necessidade de conceção de um modelo que permitisse 
análises mais complexas entre esses e outros fatores, levou a que Raina et al., (2004) 
propusessem uma formulação teórica capaz de superar algumas limitações dos modelos 
anteriores. Trata-se de um modelo recente, desenvolvido originalmente a partir de uma 
revisão de literatura proveniente dos contextos pediátricos e geriátricos da prestação de 
cuidados informais, apresentando-se como um enquadramento promissor para a melhoria 
da qualidade das investigações desenvolvidas no domínio da adaptação dos CF de 
indivíduos com condições crónicas de saúde e, por conseguinte, para a melhoria das 
estratégias de intervenção clínica junto dessas populações. O modelo de Raina et al. 
(2004) coloca como ênfase considerável sobre as variáveis associadas à prestação de 
cuidados, argumentando que esta prestação é qualitativa e quantitativamente diferente 
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daquela que é experimentada normativamente por pais de indivíduos sem problemas de 
saúde crónicos.  
Em relação às conceções teóricas anteriores, o modelo multidimensional de prestação de 
cuidados e desgaste do cuidador acrescenta os seguintes contributos e inovações: (1) o 
enfoque simultâneo na prestação de cuidados formais e informais no mesmo modelo 
compreensivo; (2) a incorporação da associação, verificada anteriormente por King, 
King, Rosenbaum, & Goffin (1999), entre o processo de prestação de cuidados formais e 
a saúde do cuidador familiar; (3) a separação conceptual entre deficiência da criança e os 
seus problemas de comportamento, em dois constructos distintos; (4) a especificação dos 
fatores socio ecológicos nos constructos de funcionamento familiar e apoio social; (5) a 
avaliação simultânea dos resultados em saúde física e mental. 
As diversas variáveis que integram o modelo (Figura 2.3.3), encontram-se agrupadas em 
seis níveis: (1) o contexto/antecedentes (estatuto socioeconómico); (2) as características 
do indivíduo (funcionalidade e comportamento); (3) o stresse do cuidador (exigência dos 
cuidados e perceção dos cuidados formais); (4) fatores intrapsíquicos do cuidador 
(autoconceito); (5) fatores de coping (apoio social, funcionamento familiar e 
competências de manejo do stresse); e (6) os resultados (saúde mental e saúde física).  
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Figura 2.3.3 - Modelo multidimensional de prestação de cuidados e desgaste do cuidador (Raina et al., 
2004) 
 
 
3.4. Autodeterminação 
 
O construto da autodeterminação tem as suas raízes no século XIX e XX, através das 
discussões filosóficas e psicológicas acerca do determinismo e livre arbítrio (Canha, 
2015). Do ponto de vista da psicologia, a autodeterminação é tida como um constructo 
psicológico unânime dentro da organização estrutural das teorias do human agentic 
behavior (Wehmeyer & Little, 2009). Os autores desta teoria vêm as pessoas como 
agentes ou contribuidores ativos do seu comportamento. Para Bandura (2001) a ação 
humana (human agency) é descrita por uma série de características fundamentais que 
operam através da consciência que incluem a intencionalidade, a premeditação, a auto-
reatividade e a auto-reflexão. A intenção é uma representação de um futuro curso de ação 
a ser levado a cabo. A premeditação fornece direção, coerência e um sentido à própria 
vida. É através da premeditação que as pessoas se motivam e orientam as suas ações na 
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antecipação de eventos futuros aos quais dão valor. A auto-reatividade surge neste 
enquadramento como a capacidade de dar forma a cursos apropriados de acção e, também, 
para motivar e regular a sua execução. Este autodirecionamento opera através de 
processos de autorregulação que orientam o pensamento para a ação. A monitorização do 
padrão de comportamento, e as condições cognitivas e contextuais sob as quais ele ocorre, 
é o primeiro passo para fazer algo para afetar este comportamento. Por último, é através 
da autoconsciência reflexiva que as pessoas avaliam as suas motivações, valores, e o 
significado das suas ações de vida. É a este nível mais elevado de auto-reflexão que os 
indivíduos resolvem conflitos nos incentivos motivacionais e escolhem agir em favor de 
um alvo em detrimento de outro. 
O termo autodeterminação foi usado pela primeira vez na literatura sobre deficiência por 
Nirje (1972), em que o autor abordava os princípios de normalização (Leitão, 2015). 
Começa por referir que a principal faceta do princípio da normalização, é a criação de 
condições através das quais a pessoa com deficiência possa experienciar o mesmo 
respeito a que qualquer ser humano tem direito. Escolhas, desejos e aspirações de uma 
pessoa com deficiência têm que ser tomadas em consideração em todas as ações que lhe 
digam respeito. Afirmar a individualidade na família, na escola, no trabalho ou com os 
amigos é difícil para muitas pessoas e particularmente difícil para alguém que tem uma 
deficiência ou é percebido como desvalorizado. Porém, essa pessoa com incapacidade 
tem que viver como uma individualidade distinta definida para si própria e para os outros 
através das circunstâncias e condições da sua existência. Para se perceber as causas que 
levam muitas pessoas com deficiência a não agirem de forma autodeterminada será 
necessário analisar o contexto em que vivem, as suas interações e expectativas e não 
apenas a sua incapacidade. Nirje (1972) sugeriu a utilização do termo autodeterminação 
como um constructo da personalidade identificando: fazer escolhas, saber reivindicar, 
autoconhecimento, tomar decisões, autoeficácia, autoregulação, autonomia e 
independência, como as principais características. 
Inicialmente, as investigações desenvolvidas sugeriam que a autodeterminação era 
conceptualizada como uma necessidade interna, uma propensão inata e natural para 
compreender os nossos interesses e exercitar as nossas capacidades, procurando e 
conquistando desafios significativos (Deci & Ryan, 1985). Entretanto é considerada como 
uma função do domínio da motivação, (caracterizada por competência percebida, 
autoestima, manutenção de um locus de controlo interno, internalização de objetivos e 
recompensas) e expectativas de autoeficácia (Powers et al.,1996). Wehmeyer (1998) 
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sugere que autodeterminação se refira à maneira de ser do indivíduo, que uma pessoa 
possa ser descrita como autodeterminada com base nas características funcionais do seu 
comportamento. Independentemente da orientação de cada investigador é importante ter 
presentes as diferentes conceptualizações, particularmente quando pensamos no domínio 
da deficiência em que compreendemos que temos menos a fazer com a histórica 
compreensão do determinismo ou livre vontade e muito mais com a compreensão e 
explicação do que é interno ou externo, autónomo ou heterónomo, determinantes do 
comportamento e integrar esta compreensão para a mudança efetiva (Leitão, 2015). Ao 
cruzar-se a autodeterminação com o quadro conceptual da deficiência, parece difícil 
perceber quais os motivos para que as políticas existentes atualmente e a intervenção 
realizada ainda não considerem de forma mais destacada a importância desta temática nos 
diversos contextos. 
Ao longo dos anos a psicologia, a educação e a literatura sobre reabilitação atribuíam um 
papel secundário ou quase inexistente à autodeterminação como fator promotor de 
sucesso na escola e na vida adulta para pessoas com deficiência (Leitão, 2015). 
Inicialmente, a discussão centrou-se na sua aplicabilidade no domínio da deficiência 
grave e nos seus direitos e capacidades para fazerem escolhas e expressarem preferências. 
Apesar de este ser um elemento crítico, autodeterminação envolve muito mais que a 
simples escolha ou expressão de preferências. Autodeterminação é um direito do 
indivíduo com deficiência de assumir o controlo e fazer escolhas que tenham impacto na 
sua vida (Nirje, 1972). 
Segundo Wehmeyer, Field e Thomas (2012b) o comportamento autodeterminado é volitivo, 
intencional e é uma ação causada e iniciada pelo próprio. Volitivo significa capacidade de 
escolha, decisão e intenção consciente. Os autores alertam para a diferenciação entre 
autodeterminação e o “fazer sozinho”. Quando falamos de crianças, jovens e adultos com 
necessidades especiais, há a possibilidade de um variado número de atividades que devido 
às especificidades de cada deficiência não são possíveis de fazer independentemente. No 
entanto, a pessoa pode não estar apta para realizar e tomar determinada decisão complexa 
ou resolver determinado problema independentemente mas pode, com apoio, participar no 
processo de decisão e consequentemente agir de forma autodeterminada. 
A autodeterminação é, igualmente, vista como uma parte integral do processo de 
individualização e desenvolvimento do indivíduo. A autodeterminação surge ao longo da 
vida quando as crianças e adolescentes aprendem aptidões, e desenvolvem atitudes e 
crenças que os preparam para serem agentes causais das suas vidas. Estas aptidões são 
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elementos componentes do comportamento autodeterminado e incluem: fazer escolhas; 
resolver problemas; tomar decisões; estabelecer e alcançar objetivos; aptidões de 
autogestão; e aptidões de autorrepresentação (Wehmeyer, Field & Thomas, 2012a). 
Embora os conceitos de autodeterminação e autorrepresentação surjam muitas vezes 
sobrepostos eles são diferentes. A autorrepresentação tem sido definida como uma 
componente da autodeterminação (Super et al.,  1992), ou um movimento de direitos civis 
(Mithaug, 1998). O movimento de autodeterminação evoluiu como resultado de 
movimentos sociais envolvendo a defesa dos direitos das pessoas com deficiência. 
Essencialmente, a autodeterminação apela a uma passagem do enfoque no sistema para o 
enfoque na pessoa, permitindo que cada individuo escolha a sua forma de viver e seja 
apoiado de modo a serem respeitadas as suas preferências. Assim, a autodeterminação 
inclui a autorrepresentação simultanmemente com outras componentes, tais como o 
autoconhecimento, a independência, a educação, a escolha, a reflexão, a avaliação, e 
atividades comunitárias (Pennell, 2001). 
O modelo funcional da autodeterminação de Wehmeyer (2006) revela que os 
comportamentos autodeterminados são identificados na medida em que servem os 
indivíduos. Neste sentido, a autodeterminação refere-se a “agir como primeiro agente 
causal na própria vida e a fazer escolhas e tomar decisões em relação à própria qualidade 
de vida, livre da interferência ou influência externa indevida” (p. 117). O cenceito de 
agente causal é central nesta perspetiva, basicamente implica que é a pessoa que faz as 
coisas acontecerem na sua vida. Implica mais do que causar uma ação, implica que o 
individuo age de forma a causar um efeito para conseguir um determinado fim ou para 
causar ou criar uma mudança. Neste modelo, um comportamento autodeterminado refere-
se a ações que são caracterizadas por quatro características essenciais: (a) o indivíduo age 
de forma autónoma; (b) os comportamentos são autorregulados; (c) a pessoa inicia e 
responde aos evento(s) com empowerment psicológico; e (d) a pessoa age com percepção 
de si (Wehmeyer, 2006). Estas características descrevem a função do comportamento, e 
são estas características que o fazem ser autodeterminado ou não. 
Um comportamento é autónomo se a pessoa age de acordo com suas próprias 
preferências, interesses, e/ou habilidades e de forma independente, isto é, sem influência 
externa indevida ou interferência. Todavia, no âmbito da pessoa com deficiência, a 
interdependência é reconhecida como algo desejável. De facto todas os individuos são de 
alguma forma influenciadas pelos outros, desde membros da família a pessoas estranhas. 
Serão as variáveis pessoais, contextuais, culturais e sociais que vão definir para cada 
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individuo um nível de interferência e influência admissível. Neste sentido, Robinson, 
West e Woodwort (1995) referem que apesar do funcionamento independente seja um 
objetivo válido para desenvolvimento de cada um e para a construção da autoestima e da 
realização pessoal, esta independência tende a estar sobrevalorizada na nossa sociedade. 
Para estes autores, a dependência e a interdependência não devem ser substitutos da 
independência, devem ser tidos como valores simultaneamente importantes. Deste modo, 
a questão da independência, dependência e interdependência, deve ser definida 
individualmente, com base nas necessidades específicas e no bem-estar de cada pessoa 
com deficiência. A decisão final deve caber à própria pessoa que deve escolher se, e de 
que forma, ou quando, usa uma ajuda externa, ou quando opta por funcionar no máximo 
das suas capacidades. 
As estratégias de autogestão fazem parte dos comportamentos autorregulados (incluindo 
a automonitorização, autoinstrução, autoavaliação e autorreforço), assim como, o 
estabelecimento de objetivos, a resolução de problemas e as estratégias de aprendizagem 
por observação (Canha, 2015). 
As pessoas que agem com empowerment psicológico fazem-no na crença de que: (a) têm 
o controlo sobre circunstâncias que são importantes para si (locus de controlo interno); 
(b) possuem as habilidades necessárias para alcançar os resultados desejados 
(autoeficácia); e (c) esperam que os resultados sejam alcançados se optarem por aplicar 
essas habilidades (expectativas de resultado). Por último, as pessoas autodeterminadas 
agem com uma perceção de si na medida em que usam o conhecimento que têm acerca 
de si mesmas, dos seus pontos fortes e limitações, de uma forma abrangente e 
razoavelmente precisa, e agem de forma a capitalizar esse conhecimento. Este 
autoconhecimento e compreensão é obtido através das vivências pessoais, das 
experiências, da interpretação do seu ambiente, e é influenciado pela avaliação das 
pessoas que lhe são significativas, e por atribuições do próprio comportamento (Wehmeyer 
& Schalock, 2001). 
De realçar que o termo “características essenciais” significa que cada um dos elementos 
acima apresentados é necessário mas não suficiente per si (Wehmeyer & Schalock, 2001). 
Fatores como a idade, oportunidade, capacidade e circunstâncias podem afetar a medida em 
que qualquer uma das características essenciais estão presentes e, como tal, a 
autodeterminação relativa expressa por um indivíduo varia ao longo do tempo e de acordo 
com os diferentes contextos. Como já foi referido anteriormente, o desenvolvimento da 
autodeterminação é um processo que ocorre ao longo da vida e, como tal, alguns autores 
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referem-se à importância de ter em conta as diversas fases de desenvolvimento (Palmer, 
2010). Assim, a instrução da autodeterminação deve ser feita com a consciência das 
características de desenvolvimento das pessoas com deficiência. Se o nível de 
desenvolvimento não é levado em consideração podem ocorrer erros significativos sobre 
a adequação e eficácia de uma intervenção (Wehmeyer & Schalock, 2008).  
Para além da idade e do nível de desenvolvimento, também a oportunidade, capacidade e 
circunstâncias podem ter um impacto na medida em que certas características essenciais 
da autodeterminação estão presentes (Wehmeyer & Schalock, 2001). Carter, Lane, Pierson 
e Glaeser (2006) verificaram que a capacidade e a oportunidade do envolvimento em 
comportamentos autodeterminados estavam fortemente relacionados. Estes autores 
recomendam que tanto o desenvolvimento de aptidões como o proporcionar oportunidades 
devem ser combinados nos esforços de intervenção. Isto é, nem proporcionar 
oportunidades é suficiente por si, nem o desenvolvimento de aptidões é suficiente para 
promover a autodeterminação. Na realidade é sabido que as pessoas com deficiência 
muitas vezes não têm as oportunidades nem as mesmas circunstâncias que as pessoas sem 
deficiência, e que algumas das suas capacidades estão limitadas num certo ponto. Assim, 
quando o objetivo é promover a autodeterminação há que pensar quais as aptidões que têm 
correspondência com as oportunidades e circunstâncias criadas. Nesta perspectiva Burton, 
Kagan & Clements (1995) afirmam que se é pretendido que os jovens com deficiência 
sejam mais competentes e responsáveis, isso implica que os ambientes e contextos onde 
se encontram inseridos sejam também mais competentes. Neste sentido, estes autores vão 
para além do trabalho da pessoa em si e apelam para a importância de uma competência 
comunitária e capacitação social, ou seja, uma comunidade competente que amplie as 
oportunidades e níveis de competência das pessoas com deficiência (Canha, 2015). 
Hoffman, Field & Sawilowsky (2004) sugeriram um modelo com cinco passos para 
promover a autodeterminaçãoSegundo este modelo, a autodeterminação é promovida ou 
desencorajada por fatores sob o controlo do indivíduo – valores, conhecimentos e aptidões 
– e variáveis que são contextuais por natureza – oportunidades para fazer escolhas e 
atitudes dos outros. As cinco componentes principais des modelo são: (1) conhece-te a ti 
mesmo e ao teu contexto; (2) valoriza-te a ti mesmo; (3) planeia; (4) age; (5) experiência 
os resultados e aprende. A autodeterminação é definida por Hoffman (1994, p.164 cit in 
Hoffman, Field & Sawilowsky, 2004) como “a capacidade de identificar e alcançar metas 
com base no alicerce do conhecimento e valorização de si mesmo”. ~ 
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Para os autores do modelo os primeiros dois componentes – conhece-te a ti mesmo e ao 
teu contexto, e valoriza-te a ti mesmo – como os processos internos que constituem a base 
para atuar de modo autodeterminado. As componentes – planear e agir – identificam 
aptidões necessárias para agir sobre essa base. Para ser autodeterminando há que possuir 
tanto autoconhecimento como a força e a habilidade para agir neste alicerce interno. Para 
ser autodeterminado a pessoa tem que saber valorizar o que quer e possuir as aptidões 
necessárias para procurar o que deseja. Por último, experienciar os resultados e aprender, 
inclui tanto o celebrar o sucesso como fazer um esforço para perceber como se tornar mais 
autodeterminado, permitindo que o autoconhecimento e as aptidões que contribuem para 
ser autodeterminando possam ser aperfeiçoadas. 
Mithaug (1998) refere que a autodeterminação é uma forma não usual de autorregulação, 
marcadamente livre de influências externas, através da qual os individuos que são 
autodeterminadas controlam as suas escolhas e ações com mais sucesso que os outros. 
Para Mithaug, é a discrepância entre o que uma pessoa tem no momento e o que deseja 
para o futuro que incentiva  a autorregulação e o levar a cabo a ação. A habilidade para 
ter expectativas apropriadas é baseada na capacidade das pessoas coordenarem a sua 
capacidade com uma oportunidade presente. Segundo o autor, este ajuste é ótimo quando 
a pessoa está apta para combinar corretamente a sua capacidade (aptidões e interesses) 
com as oportunidades existentes (por exemplo potenciais empregos). A experiência obtida 
durante a autorregulação é função de interações repetidas entre capacidade e 
oportunidade. O autor refere-se à capacidade como a componente psicológica da 
autodeterminação e à oportunidade como a sua componente social. A componente 
psicológica é a capacidade de ser autodeterminado porque reflete a capacidade do 
indivíduo para escolher e agir de acordo com as suas necessidades e interesses. A 
componente social refere-se ao direito da pessoa ser autodeterminada porque reflete as 
oportunidades de escolha e ação que são garantidas pela sociedade. Para Mithaug (1998) 
“este enfoque sobre a natureza social do conceito dirige nossa atenção para a interação 
entre a capacidade de uma pessoa para escolher e agir e o ambiente social que medeia as 
oportunidades para essas escolhas e ações” (p. 42). Deste modo, ter a oportunidade para 
utilizar os recursos pessoais (capacidade para ser autodeterminado) significa poder 
prosseguir com os objetivos de vida que são consistentes com as próprias necessidades e 
interesses expressos numa sociedade que respeita essas buscas. Neste sentido, a 
autodeterminação ocorre sempre num contexto social.  
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Para indivíduos com deficiência a autodeterminação é tão importante quanto o direito à 
igualdade, para aqueles que experienciaram a descriminação associada à deficiência. No 
entanto, não é adequado conceptualizar autodeterminação estritamente como um direito 
embora o processo de autodeterminação tenha como requisito o acesso aos direitos 
fundamentais (Leitão, 2015).  
Quando atribuímos o mesmo valor ao papel da autodeterminação na vida de um 
indivíduo, quer tenha ou não deficiência estamos no verdadeiro caminho da igualdade de 
oportunidades e da inclusão social das pessoas com deficiência. O caminho para 
ultrapassar as barreiras existentes inicia-se na família, que para muitas pessoas com 
deficiência é o catalisador da mudança e o primeiro impulsionador na procura de 
adaptações. Embora um dos elementos da família possa desempenhar o papel de cuidador 
informal, algumas destas relações tornam-se por vezes controladoras, dominadoras e 
criando dependência. O mesmo pode também acontecer na relação com cuidadores 
formais (professores, profissionais de saúde e reabilitação). As pessoas com deficiência 
necessitam acima de tudo de oportunidades para se tornarem autodeterminadas e, 
consequentemente, de compreensão e motivação para ultrapassarem as barreiras e 
assumirem maior controlo das suas vidas.  
 
3.5. Resiliência 
 
É com a publicação da obra Stress, Coping and Development in Children em 1983 da 
autoria de Garmezy e Rutter, que segundo alguns autores se definem as bases teóricas e 
os princípios metodológicos que permitiram posteriormente o desenvolvimento de novas 
investigações científicas em torno do constructo resiliencia.  
A este nível, Anaut (2002) refere que o estudo da resiliência possui as suas bases em 
tempos anteriores, salientando que o conceito já se encontrava presente, embora de forma 
subjectiva nos estudos relativos à vinculação, e que posteriormente, investigadores 
inseridos na linha psicanalítica, consideram que os estudos pioneiros de Freud incluíam 
desde logo as bases fundamentais que suportaram os estudos posteriores relativos ao 
conceito em causa, em que Freud não fazendo referência directa ao conceito de 
resiliência, utilizava o conceito de sublimação e aspectos inerentes aos mesmos para 
explicar os seus modelos e pressupostos metodológicos. 
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De facto, e segundo Sousa (2006) nas últimas décadas a investigação sobre a 
Psicopatologia Desenvolvimental e as Neurociências têm realizado avanços 
consideráveis. A investigação desenvolvida em torno das interacções genes-ambiente ao 
longo do ciclo do desenvolvimento possibilita a compreensão das relações recíprocas 
entre os factores constitucionais e os factores psicossociais (Cicchetti & Cohen, 1995). 
De sublinhar que esta perspectiva organizacional do desenvolvimento (Cicchetti & 
Garmezy, 1993; Sroufe, 1990, Sroufe & Rutter, 1984) defende que o desenvolvimento 
humano se processa através de reorganizações qualitativas sucessivas a nível dos 
sistemas biológico, emocional, comportamental e social, tendo por base processos de 
diferenciação, articulação, integração hierárquica e (re)organização. Como aponta 
Werner (1957) o seu humano evolui de uma organização relativamente difusa e 
indiferenciada para estádios mais complexos e articulados, através da diferenciação e 
consequente integração hierárquica dentro e entre os sistemas. No entender de Cicchetti 
& Cohen (1995) é mediante o processo de mobilidade hierárquica que as estruturas 
desenvolvimentais anteriores são incorporadas nas posteriores, em que a experiência 
precoce e os seus efeitos são integrados na organização individual. Assim se explica que 
domínios ou áreas que constituíram forças ou vulnerabilidades podem coexistir na 
organização actual do sujeito.  
Para Schroder (1992) o desenvolvimento humano efectua-se num re-equilíbrio 
permanente entre estabilidade e mudança, complexifica-se, ainda, dado o carácter 
qualitativo que pode ser atribuído a muitas dessas transformações, ao associar as 
diferenças individuais com a explicação ou a previsão das trajectórias desenvolvimentais 
que são características dos indivíduos ou dos grupos. Ainda segundo Sousa (2010), a 
problemática referenciada enquadra, assim, a noção de resiliência, noção actualmente 
fundamental em várias disciplinas, educação, psicologia, medicina, sociologia, saúde, 
engenharia e outras, até porque os novos quadros conceptuais, que actualmente se 
esboçam evocando este conceito, atribuem-lhe um certo carácter diferencial sem 
deixarem, todavia, de formular expectativas que evidenciam o seu carácter evolutivo. 
Trata-se de um constructo que constituiria, no essencial, o principal factor responsável 
por preservar a estabilidade da estrutura psicológica do sujeito, no decurso da mudança e 
da complexificação progressiva que invariavelmente caracterizam o percurso do 
desenvolvimento psicológico ao longo da vida. Como constructo psicológico é passível 
de ser melhorado/otimizado/ativado, podendo a educação, como processo consciente 
planificado e intencional, desempenhar um papel relevante no desenvolvimento dessa 
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componente, que se caracteriza pela capacidade de superação de adversidade, e faz tanto 
mais sentido desenvolver quanto mais os sujeitos se encontram expostos a factores 
stressores ou factores de risco, como sejam, as dificuldades de desenvolvimento e 
aprendizagem, as necessidades educativas especiais de carácter prolongado, o risco de 
exclusão social, a pobreza, os maus tratos, a doença crónica, o luto, apenas para citar 
alguns exemplos de problemáticas às quais os seres humanos estão expostos e que podem 
ter um influência notória no desenvolvimento pleno das suas potencialidades. 
Torna-se, assim, inquestionável a assunção deste papel na vida de indivíduos deficientes, 
equacionando-se uma intervenção consciente e deliberada que potencie os mecanismos 
que permitam, da melhor forma, fazer face às tarefas de desenvolvimento com que esses 
seres humanos quotidianamente se confrontam, visando desenvolver estratégias de 
coping adequadas para diminuir a sua vulnerabilidade individual, encarar os factores 
adversos mais como desafios e menos como obstáculos intransponíveis, enfim, 
maximizar a construção de uma personalidade mais equilibrada, mais empática, mais 
flexível, mais resiliente. 
Nesta linha de pensamento, Amaro (2010) refere que indivíduos vítimas de doença física 
incapacitante e que conseguiram reajustar-se a nível pessoal, social e profissional 
demonstram possuírem elevadas capacidades criativas na medida em que o sentimento de 
diminuição e de incapacidade parece desenvolver nestes indivíduos uma forte 
necessidade de vencer e de superar as adversidades.  
O paradigma da resiliência apresenta-se, consequentemente, como um importante 
compromisso profissional para acompanhar e apoiar estes seres humanos deficientes, ao 
construir-se com eles uma vinculação positiva e saudável, e, assim, dar significado às 
suas experiências – algumas delas bem traumáticas, até porque é um paradigma cujo 
tecido é impregnado de uma rede afetiva e solidária, que respeita a singularidade e a 
diversidade, promove o desenvolvimento de novos significados para a vida, e ajuda a 
despertar a auto confiança nos sujeitos, impulsionando a identificação, aquisição e 
valorização dos recursos internos que lhes permitam atuar como protagonistas das suas 
próprias vidas.  
Assim se entende o pensamento de Rutter (1987) que define resiliência como sendo a 
competência e a capacidade de adaptação dos indivíduos para ultrapassarem com sucesso 
as diferentes situações stressantes de vida, assim como a adversidade, referindo-se a este 
paradigma como o resultado final de um processo que pretende encorajar os indivíduos a 
confrontar os seus riscos e medos apesar dos riscos inerentes a esse ato. Ainda para Rutter 
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(2001, 1999) a resiliência consiste num conjunto de processos que se desenvolvem ao 
longo do tempo a nível social e individual, e que possibilitam ao indivíduo desenvolver-
se de uma forma saudável num ambiente difícil e hostil, devendo a resiliência ser 
visualizada como o resultado de um complexo processo que se estabelece entre os 
indivíduos e o meio, e não como um recurso pessoal geneticamente definido. Trata-se de 
um paradigma não só relacionado com os aspetos negativos ou debilitantes dos 
indivíduos, mas sobretudo, encontra-se inserido num processo de negociação que cada 
indivíduo faz, entre os seus próprios recursos pessoais e o meio ambiente, na tentativa de 
superar da melhor forma possível os acontecimentos stressantes e negativos. Canha 
(2015) evoca Grotberg (2013) para quem a resiliência é a “capacidade humana para lidar 
com, ultrapassar, aprender com, ou mesmo ser transformado pelas inevitáveis alterações 
da vida” (p.1). 
De sublinhar a análise conceptual de Windle (2012) que identifica três requisitos 
necessários para a resiliência: a necessidade de uma adversidade/risco significativo; a 
presença de bens ou recursos para compensar os efeitos da adversidade; e a adaptação 
positiva ou evitamento de um resultado negativo. Também para Currie et al., (2012, p. 
163) a “resiliência é o processo de negociar eficazmente, adaptação a, ou gestão de 
importantes fontes de stresse ou trauma. Bens e recursos dentro do indivíduo, a sua vida 
e ambiente, facilitam essa capacidade de adaptação e de “recuperar” em face da 
adversidade. Em todo o curso da vida, a experiência de resiliência irá variar”. 
 
Rutter (2007) defende que os sujeitos podem ser resilientes em relação a alguns tipos de 
riscos ambientais, mas não a outros, podem ser resilientes em relação a alguns resultados 
de uma situação de stresse, mas não a todas.  
Resiliência envolve uma série de processos que reúnem diversos mecanismos que operam 
antes, durante e depois do encontro com a experiência de stresse ou adversidade que está 
a ser considerada (Rutter, 1999).  
No entender de Bretón, Zurita e Cepero (2016) o desenvolvimento da resiliência é um 
proceso multifatorial que implica diversas variáveis psicosoais como as emoções, os 
apoios, as experiências, as estratégias, a motivação, o conhecimento intercultural, a 
empatia afectiva e cognitiva, as habilidades sociais, a autoestima, o clima da sala / classe, 
a adaptação pessoal e social, a auto-eficácia, a auto-confiança e a auto-avaliação, entre 
outras. Trata-se de uma evidência que torna imprescindivel, em minha opinião, a 
necessidade de prestar atenção às variáveis que podem colocar em risco uma adequada 
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evolução do ser humano, tanto na dimensão sócio afetiva-emocional, como intrapsíquica 
e que podem ser suscetíveis de bloquear a sua trajetória de desenvolvimento, quer como 
pessoa quer inclusivé a sua inclusão social. Rutter (1987) distingue entre os fatores de 
proteção e os processos de proteção, defendendo que os processos de proteção se prendem 
com a forma como os fatores operam na vida dos seres humanos, protegendo-os do risco, 
podendo assumir-se como circunstâncias – qualidades pessoais ou suportes, que protegem 
o indivíduo do risco podendo modificar, melhorar ou alterar a sua resposta à situação de 
risco, enquanto os fatores de proteção são orieundos de diferentes fontes, dos próprios 
indivíduos (suas características, crenças e traços), das suas famílias e/ou das suas 
comunidades.  
Para King, Cathers, Brown e MacKinnon (2003) ao referir-se aos processos de proteção 
afirma que, porque alguns processos podem ser dependentes do contexto ou da idade, os 
processos que operam para as pessoas com deficiências congénitas podem não ser os 
mesmos para as crianças que vivem na pobreza, pessoas com lesões ou doenças 
adquiridas, ou para aqueles que são idosos.  
Segundo Canha (2015), as novas experiências que abrem novas oportunidades podem 
proporcionar os chamados pontos de viragem (“turning points”) benéficos. Os pontos de 
viragem referem-se a eventos de vida significativos, experiências, ou realizações que 
podem ser repentinas ou graduais na sua natureza (Kim & Fox, 2006). Eles envolvem 
uma mudança fundamental no significado, propósito, e direção da vida das pessoas, e são 
consideradas um veículo ideal para perceber como é que os fatores protetores e processos 
operam na vida das pessoas (Rutter, 1987). Estes pontos de viragem podem ser: (i) 
positivos ou negativos, porque os eventos de vida representam tanto oportunidades como 
ameaças; (ii) a acumulação de episódios ou eventos únicos súbitos; (iii) entendimentos 
graduais ou repentinas iluminações acerca de um determinado aspecto da vida; (iv) 
experiências subjetivas pessoais ou eventos situacionais de vida e / ou; (v) eventos sob o 
controle de cada um, tais como decisões ou acontecimentos fortuitos (King et al., 2003). 
Assim, o resultado dos pontos de viragem não é necessariamente o stresse: os pontos de 
viragem podem originar emoções positivas em vez de emoções negativas e podem mudar 
as trajetórias de uma vida ao proporcionar novas oportunidades para as pessoas. 
Rutter (1987) refere três caminhos a partir dos quais os pontos de viragem podem mudar 
a trajetória das nossas vidas: (1) o risco em si mesmo – ter crescido na pobreza, ser 
hospitalizado, ter uma deficiência – é alterado pela forma como a pessoa compreendeu a 
experiência; (2) ter uma experiência que reduz ou pára uma cadeia de eventos negativos, 
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(3) as experiências que desencadeiam o ponto de viragem resultam em sentimentos de 
autoestima, autoconfiança ou autoeficácia.  
Canha (2015) refere ainda que em relação às experiências dos pontos de viragem das 
pessoas com deficiência, é de referenciar o estudo qualitativo de King et al. (2003) em 
que foram entrevistados nove homens e seis mulheres com idades entre os 34 e os 53 anos 
com vários tipos de deficiência (paralisia cerebral, espinha bífida e perturbação do défice 
de atenção). A entrevista focou-se nos pontos de viragem das suas vidas, tentando-se 
assim perceber como é que estas pessoas no passado lidaram com essas experiências e 
eventos de vida críticos. Através da análise do discurso de pessoas com deficiência, estes 
autores perceberam que os pontos de viragem são eventos emocionalmente desafiadores, 
experiências ou realizações. Emoções como a raiva, alegria, medo, mágoa, dor ou 
devastação, surgem frequentemente nas histórias das pessoas entrevistadas. Surgiram 
exemplos de como o mesmo acontecimento de vida, tal como casar, perder um emprego, 
ou divórcio, pode ser um ponto de viragem por diferentes razões. Por exemplo, no estudo 
em causa, provar aos outros que estão errados é uma experiência associada com a alegria. 
As experiências de perda e abandono estão associadas a emoções negativas fortes, mas, 
com o tempo, as pessoas passam a ver o lado positivo: os aspetos de crescimento e 
melhoria associados aos pontos de viragem. Perder um emprego pode ser uma experiência 
dolorosa; mas em seguida, algumas pessoas que perdem os seus empregos vêm 
retrospetivamente isso como ótima oportunidade para tentar coisas novas na vida. Por 
outro lado, uma boa notícia pode ser uma má notícia quando uma pessoa tem expectativas 
de vida reduzidas e vive de acordo com as mesmas; depende como o evento é visto, 
muitos dos vários tipos de pontos de viragem que surgiram no estudo de King et al., 
refletiram situações como sair de casa, conseguir um emprego, casar, comprar uma casa 
e ter filhos. Outros eventos descritos como pontos de viragem não se relacionaram com 
questões de desenvolvimento, mas com acontecimentos que qualquer um de nós veria 
como fortemente significativo, como imigrar para um país novo, perder um filho, receber 
um diagnóstico, ou passar por um divórcio. Outros pontos de viragem relacionaram-se 
com perceções sobre as diferenças entre si e os outros ligadas à sua condição de pessoa 
com deficiência. Quanto aos contextos específicos (tempos e locais) onde os pontos de 
viragem surgiram, a situação mais comum referida foi o contexto educacional – ensino 
básico, ensino médio e universitário – que parecem ser particularmente importantes para 
as pessoas com Perturbações de Hiperatividade com Défice de Atenção. O mesmo ocorre 
com pessoas com condição de limitações físicas: dificuldades de relacionamento com os 
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colegas, as atitudes de alguns professores, e as dificuldades de participação devido 
recreios ou salas de aula inacessíveis. Outro tipo comum de situações referidas foram as 
instituições, organizações ou um programa de prestação de serviços e apoio. Um tipo mais 
comum de situações referidas foram os grupos, organizações ou associações da 
comunidade, que não eram prestadoras de serviços. Situações de emprego também foram 
mencionadas com bastante frequência (Canha, 2015). 
Como se acaba de analisar, a literatura sobre resiliência sugere que as trajetórias de 
desenvolvimento humano podem ser alteradas por experiências que resultam em 
sentimentos de autoestima ou autoeficácia (Rutter, 1987), e que essas experiências podem 
envolver o apoio social, um dos fatores que mais podem contribuir para o modo como as 
pessoas se adaptam à adversidade (Collishaw et al., 2007; King, Willoughby, Specht, & 
Brown, 2006). De facto, ao risco contrapõe-se a proteção e de uma situação de 
vulnerabilidade pode pasar-se a uma situação de desenvolvimento, mercê de uma 
intervenção planificada, em que um conjunto de fatores que intervêm nesse contexto, com 
esse indivíduo e nesse momento, assume características de proteção que podem reforçar 
consideravelmente a capacidade de resiliência do ser humano, e dos contextos 
envolventes, sobretudo quando consideramos a intervenção dos profissionais da educação 
e reabilitação, assunto do próximo subcapítulo. 
  
 
4. O papel dos profissionais de educação e reabilitação: qualidade dos serviços 
 
4.1. Papel dos profissionais da educação e reabilitação 
 
Como todos sabemos, a intervenção dos profissionais da educação e reabilitação não se 
centra exclusivamente na pessoa com multideficiência, mas também, no seu contexto 
familiar e social. Os profissionais devem ser interventivos e elementos actuantes nas 
relações com as famílias de pessoas com multideficiência, no sentido de, promover 
fatores de resiliência e o de ter condutas resilientes o que implica condutas e estratégias 
diferenciadas. 
Logo, torna-se importante os profissionais da educação e reabilitação actuarem no âmbito 
educacional, numa estreita colaboração multiprofissional, em que desenvolvam com as 
pessoas com multideficiência e com as suas famílias relações de empatia, confiança e 
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encorajadores do seu desenvolvimento sociorelacional. Para Gomes (2006), este é um dos 
primeiros passos para ajudar efectivamente estas pessoas. O papel dos técnicos é, sem 
dúvida, uma fonte muito importante de apoio no contexto individual e do sistema familiar, 
isto porque, desde o momento do diagnóstico até à idade adulta, estes entram e saem no/ 
do percurso de vida destas famílias. Os especialistas, na aplicação das terapias familiares, 
consideram que um grupo responde positivamente quando está dotado de capacidades de 
auto-organização. Assim, preserva a sua identidade e a dos seus membros, referenciando 
elementos de interacção, sejam eles relativos a mitos ou a rituais (Neuburger, 1997, p. 
29)”. Nesta ordem de ideias, Assis, Pesce & Avanci, (2006, p. 69) afirmam que “alguns 
aspectos sobressaem no ambiente familiar favorável ao desenvolvimento da resiliência, 
a saber: a forma como a família se organiza; a relação existente entre os membros; os 
modelos educativos estabelecidos; a supervisão existente em relação à criança. Assim, a 
resiliência nas famílias das crianças com as quais os técnicos trabalham passa pela 
mobilização e activação das suas capacidades de ser, estar, ter e querer”.  
Por tudo o que foi dito, desde o início deste trabalho de investigação, torna-se pertinente 
considerar que os técnicos, além da intervenção centrada na pessoa, na identificação e 
reconhecimento da fase em que cada família se encontra, com as possíveis e efectivas 
oscilações entre elas, têm a responsabilidade da promoção e estruturação dos pilares 
resilientes, de forma a ajudar as pessoas e as suas famílias a ultrapassar as fases mais 
difíceis e, por outro lado, consubstanciar os factores protectores (Gomes, 2006).  
 
4.2. Qualidade dos serviços 
 
As organizações do terceiro sector centram-se, cada vez mais, na melhoria contínua da 
qualidade para transformar os seus serviços e apoios prestados, no sentido de melhor 
satisfazer e responder aos desafios de oferta de programas de qualidade, num contexto de 
aumento da exigências e diminuição de recursos. 
A melhoria contínua da qualidade é definida por Schalock et al., (2015) como um 
processo interno, colaborativo e transformador que se traduz em informações úteis 
utilizado para melhorar a eficácia e a eficiência de uma organização. Com base nas quatro 
etapas do ciclo de melhoria contínua (autoavaliação, planeamento, implementação e 
avaliação) a melhoria contínua da qualidade: (a) baseia-se na autoavaliação 
organizacional de indicadores objetivos de boas práticas que refletem quatro perspetivas 
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com base no desempenho e cujo estado avaliado determina as necessidades de melhoria 
da qualidade de uma organização; (b) envolve a implementação de estratégias de melhoria 
da qualidade autodirigidas e baseadas na organização que são compostas pelos mesmos 
indicadores de boas práticas avaliadas em (a); e (c) inclui a avaliação do impacto das 
atividades de melhoria da qualidade em termos da sua importância para a aprendizagem 
organizacional, transferência de conhecimentos, avaliação comparativa e prestação de 
contas/ responsabilização do programa. 
O modelo conceptual proposto pelos autores supracitados reflete três componentes 
principais: (a) indicadores de boas práticas, (b) múltiplas perspetivas baseadas no 
desempenho e (c) uma abordagem colaborativa para a avaliação. 
Os indicadores de boas práticas são medidas objetivas dos processos e do desempenho 
organizacional. Tais indicadores: (a) são baseados em evidências atuais obtidas a partir 
de fontes confiáveis que utilizaram métodos confiáveis e válidos (no caso da OEES são 
vinte indicadores); (b) são baseados numa teoria ou lógica claramente articulada e com 
base empírica; e (c) podem ser utilizados para múltiplos fins, incluindo investigação 
baseada em evidências, como ferramenta de autoavaliação organizacional e como 
estratégias utilizadas para a melhoria contínua da qualidade. 
Uma abordagem multidimensional para avaliação e mudança organizacional é uma 
propriedade emergente entre as organizações de reabilitação (Schalock & Verdugo, 2012, 
2013). Esta abordagem multidimensional é consistente com o conceito de balanced 
scorecard, que foi introduzido pela primeira vez por Kaplan & Norton, em 1996 (cit in 
Schalock & Verdugo, 2012), para substituir o sistema tradicional de desempenho que 
normalmente só incidia sobre a avaliação do desempenho financeiro. A incorporação de 
múltiplas perspetivas sobre a avaliação do desempenho fornece uma perspetiva mais 
equilibrada sobre o desempenho de uma organização, que fornece informações mais úteis 
para dirigentes e gestores. A abordagem de perspetivas múltiplas para a avaliação e gestão 
do desempenho através da OEES, consiste em distribuir os vinte indicadores baseados 
em evidências por quatro perspetivas de desempenho (cinco indicadores em cada 
perspetiva): 
➢ Perspetiva do cliente centra-se em objetivos pessoais, necessidades apoio 
avaliadas, apoios individualizados e resultados pessoais. 
➢ Perspetiva de crescimento: concentra-se em opções de programas, equipas de alto 
rendimento, participação dos profissionais de apoio direto, e redes, consórcios e 
parcerias 
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➢ Perspetiva económica ou de análise financeira: foca-se numa abordagem 
padronizada para o cálculo dos custos por unidade, contabilidade, afetação de 
custos, capital, custos fixos e variáveis, taxa de despesas gerais e modelos de 
afetação de recursos. 
➢ Perspetiva dos processos internos: centra-se no alinhamento horizontal e vertical 
das componentes do programa, sistemas de afetação, capacidade de investigação 
e avaliação, conjuntos de dados, sistemas de recolha de dados e atividades de 
melhoria da qualidade. 
Os resultados obtidos resultam em perfis que resumem as pontuações de cada uma destas 
perspetivas de desempenho e os três índices de evidência: índice de eficácia (baseado em 
medidas relacionadas com o cliente e o crescimento organizacional), índice de eficiência 
(baseado em medidas relacionadas com análise financeira e com os processos internos da 
organização) e índice de sustentabilidade (soma dos índices de eficácia e eficiência). 
A abordagem colaborativa para a avaliação permite: (a) maior conhecimento e 
compreensão do processo de avaliação / apreciação; (b) maior capacidade de autocrítica 
e de avaliação sistemática a nível individual e organizacional; (c) melhorar aprendizagem 
organizacional; e (d) incorporar as conclusões da avaliação na tomada de decisão 
posterior para melhorar o desempenho e a transformação organizacional. 
Este modelo conceptual centra-se, ainda, numa abordagem abrangente para a melhoria 
contínua da qualidade e transformação organizacional, através de um conjunto standard 
de indicadores de desempenho (ou seja, os vinte indicadores baseados em evidências) que 
são utilizados de múltiplas formas ao longo do processo, e de uma estrutura 
organizacional que implica etapas sequenciais e orienta o processo de melhoria continua 
da qualidade e a transformação organizacional. 
A melhoria contínua da qualidade é um processo interno, colaborativo e de transformação 
que inclui a avaliação, planeamento, implementação e avaliação.  
 
 
 
 
 
 
 
 
97 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 2.4.1 - Ciclo de melhoria contínua da qualidade (Schalock, 2015) 
 
 
A melhoria contínua da qualidade envolve processos paralelos no nível individual, das 
equipas e da organização. Para os clientes, o ponto principal é melhorar o desempenho 
pessoal; para equipas de alto rendimento o que é importante é melhorar o desempenho 
das equipas; e, para a organização, a melhoria da eficácia e da eficiência. 
Como uma prática recomendada, a melhoria contínua da qualidade é mais eficaz quando 
se baseia em um ciclo de melhoria contínua da qualidade que consiste em avaliação, 
planeamento, implementação e (re) avaliação. Este conceito é explicado na Figura 2.4.1 
e é operacionalizado na Tabela 2.4.1. 
 
 
 
 
Melhoria Contínua da Qualidade 
Transformação organizacional 
 
Autoavaliação 
 
Planificação 
 
Implementação 
(Re)Avaliação do 
desempenho 
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Tabela 2.4.1 - Componentes da melhoria contínua da qualidade relacionadas com a pessoa, as equipas e a 
organização (Schalock, 2015) 
 
Componente do ciclo 
de melhoria contínua 
da qualidade 
Nível Individual 
(Clientes) 
Nível Profissional 
(Equipas) 
Nível Organizacional 
Avaliação Metas pessoais e 
necessidades de apoio 
avaliadas (Escala de 
Intensidade de Apoios) 
Metas da equipa e 
necessidades avaliadas 
de desenvolvimento da 
equipa (Inventário da 
Fórmula de Campeão) 
Metas da organização e 
necessidades avaliadas 
de melhoria da 
qualidade (OEES) 
Planificação Plano Individual de 
Apoios (Equipa de 
Apoios) 
Plano de 
desenvolvimento da 
equipa (Equipa de RH) 
Plano de Melhoria da 
Qualidade (Equipa de 
Melhoria da Qualidade) 
Implementação Implementação e 
monitorização (Equipa 
de Apoios) 
Implementação e 
monitorização (Equipa 
de RH) 
Implementação e 
monitorização (Equipa 
de Melhoria da 
Qualidade) 
(Re) Avaliação Estado dos objetivos no 
que diz respeito aos 
apoios (GENCAT, 
INICO FEAPS, San 
Martín) 
Estado dos objetivos no 
que diz respeito ao 
desenvolvimento da 
equipa 
Mudanças no perfil 
individual e/ou da 
equipa 
Estado dos objetivos no 
que diz respeito à 
melhoria da qualidade 
Índices de 
transformação (OEES) 
 
 
A componente “planificação” da melhoria contínua da qualidade requer que cada equipa 
utilize um formato de planeamento, centrado nos resultados obtidos, para sintetizar os 
resultados da avaliação e desenvolver as componentes dos apoios individuais, a melhoria 
da qualidade e o plano de desenvolvimento da equipa. Este processo encontra-se resumido 
no formato planeamento protótipo apresentado na Tabela 2.4.2. Não se trata de um 
formato de planificação obrigatório para todas as organizações. É, antes, uma estrutura 
cuja função é orientar a equipa para planificar, implementar, monitorizar e avaliar os 
planos no contexto de um quadro centrado nos resultados obtidos. As seis colunas 
mostram os passos lógicos e sequenciais envolvidos. 
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Tabela 2.4.2 - Formato de planificação protótipo (Schalock, 2015) 
 
(1) (2) (3) (4) (5) (6) 
Resultados 
obtidos 
Metas e 
necessidades 
avaliadas 
mais 
importantes 
Estratégias Objetivos 
Requisitos 
para a 
implementa-
ção 
Requisitos 
para a moni-
torização e 
avaliação 
- Domínios 
da 
Qualidade 
de vida 
(Individual) 
- Perspetivas 
baseadas no 
desempenho 
(Organizaçã
o) 
- Fatores que 
contribuem 
para o 
sucesso da 
equipa 
(Equipa) 
- Necessidade
s de apoio 
- Necessidade
s 
relacionadas 
com a 
melhoria da 
qualidade 
- Necessidade
s 
relacionadas 
com o 
desenvolvim
ento da 
equipa 
- Estratégias 
de apoio 
individuais 
- Estratégias 
para 
melhorar a 
qualidade 
- Estratégias 
de 
desenvolvi
mento da 
equipe  
- Verbo ativo 
(a base para a 
implementaçã
o) 
- Estratégia 
específica (a 
base para a 
transformaçã
o e 
monitorizaçã
o) 
- Resultado 
esperado (a 
base para a 
avaliação)  
- Quem 
- O quê 
- Quando 
- Como 
- Quem 
- O quê 
- Quando 
 
 
Como uma prática recomendada, a melhoria contínua da qualidade deve ser abordada a 
partir da perspetiva que a qualidade é uma questão que afeta todas as áreas da 
organização. Portanto, deve ser usada uma abordagem holística e abrangente, não só no 
que diz respeito a produtos, serviços ou programas, mas também no que se refere às 
equipas, aos processos e aos procedimentos que a organização inclui na sua atuação.  
 
 
Modelos de certificação da qualidade 
 
As organizações do terceiro setor têm demonstrado uma maior preocupação com os 
resultados, com a responsabilização e com a avaliação de desempenho (Anheier, 2009) 
ao que Vantilborgh et al., (2011) designam como profissionalização, apontando fatores 
como a necessidade de recursos, a concorrência e a competição, como os impulsionadores 
para esta mudança de postura. As estratégias que podem estar na base da 
profissionalização prendem-se com (i) a elaboração de um plano estratégico, (ii) 
introdução de novos processos; (iii) aumentar as oportunidades da participação dos 
trabalhadores da instituição na gestão da mesma, e (iv) redefinir a missão organizacional 
e reorganizar a força de trabalho (Durst & Newell, 2001). Esta postura rumo à 
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profissionalização não é recente, desde 1980 que se prevê como inevitável (Willis, 1991), 
pois as “boas intenções” não são suficientes, é necessário despender de mais atenção a 
estas disciplinas da gestão (Cunningham, 1999). Por seu lado, Lindgren (2001) salienta 
ainda, que estes valores emprestados do “mundo dos negócios privados” não são 
facilmente integrados na cultura do setor público, e ainda menos, no terceiro setor. 
Atendendo a que uma ampla escala de instituições exercem serviços de cariz social, 
Antunes e Pires (2006, p. 137) evidenciam cinco fatores que justificam a aplicação de 
processos de gestão da qualidade, designadamente: “1) área em que a segurança das 
pessoas e bens é crítica; 2) os custos das falhas são muito elevados, ou mesmo 
irreparáveis; 3) a prevenção tem nesta área um valor inquestionável; 4) a improvisação e 
os erros causam elevada insatisfação; 5) o cliente dispõe, frequentemente, de uma menor 
possibilidade de escolha.”  
Muito embora a utilização de sistemas de gestão da qualidade tenha uma longa tradição 
no setor da indústria, nos últimos anos as instituições do terceiro setor têm sentido 
necessidade de dar respostas aos novos desafios de um mundo globalizado, optando por 
usar ferramentas e técnicas oriundas do sistema empresarial (Ferreira, Proença & 
Proença, 2012). Existem vários modelos e instrumentos de gestão da qualidade, sendo os 
de utilização mais comum no setor público, a NP EN ISO 9001, Common Assessment 
Framework (CAF), European Framework for Quality Management (EFQM), Balanced 
Scorecard. A estes acrescem ainda dois outros modelos, a Certificação de Respostas 
Sociais e o European Quality in Social Services (EQUASS). De referir que, os modelos 
CAF, EFQM e Balanced Scorecard não permitem a certificação de um sistema de gestão 
da qualidade, garantindo apenas um reconhecimento externo dos serviços e organismos 
públicos, que se destacam pela excelência do seu desempenho. No entanto, como fruto 
do protocolo celebrado entre a Associação Portuguesa para a Qualidade (APQ), parceiro 
nacional da EFQM, os serviços e organismos públicos, no caso de se candidatarem ao 
Committed to Excellence (C2E), podem utilizar estes modelos apenas como ferramentas 
de autoavaliação.  
Deste modo; é passível de se afirmar que estes modelos, que não incidem na certificação 
de um sistema de gestão, servem como forma de criar valor acrescido à organização, para 
uma melhoria da qualidade do desempenho de forma orientada. 
 
 
Modelo ISO 9001 
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A ISO 9001 assume-se como a norma de sistemas de gestão mais utilizada mundialmente, 
sendo uma referência internacional para a Certificação de Sistemas de Gestão da 
Qualidade. A nova versão da norma ISO 9001 foi publicada a 15 de setembro de 2015. A 
adoção de um Sistema de Gestão da Qualidade é, no entender da ISO 9001, uma decisão 
estratégica da Organização, ou seja, tomada ao mais alto nível de decisão para servir um 
propósito específico e obter resultados. A ISO 9001 lida com o propósito fundamental da 
existência de uma Organização ao focar na capacidade de satisfazer as necessidades e 
expectativas dos clientes, aumentar a sua satisfação e melhorar o desempenho global da 
Organização, contribuindo para o pilar económico da sustentabilidade, o que por sua vez 
permite à Organização ter a capacidade e os meios para outras iniciativas de 
sustentabilidade. A ISO 9001 adota a abordagem por processos, que incorpora o ciclo 
PDCA de melhoria contínua e integra o pensamento baseado em risco. 
A ISO 9001 adota a abordagem por processos, que incorpora o ciclo PDCA de melhoria 
contínua e integra o pensamento baseado em risco. 
Um Sistema de Gestão da Qualidade Certificado pela APCER permite, entre outros, 
contribuir para melhorar o desempenho da Organização, a capacidade de fornecer, de 
forma consistente, produtos e serviços que satisfaçam tanto os requisitos dos clientes 
como as exigências estatutárias e regulamentares aplicáveis, orientar o foco da 
Organização no aumento da satisfação do cliente, fidelizar e captar novos clientes, tratar 
os riscos e oportunidades; abrir acesso a novos mercados, incentivar uma confiança 
acrescida nos processos de conceção, planeamento, produção do produto e/ou 
fornecimento do serviço; aumentar a notoriedade e melhoria de imagem perante o 
mercado e sociedade de uma forma em geral. 
 
 
Modelo EFQM  
 
A Fundação Europeia para a Gestão da Qualidade, ou European Foundation for Quality 
Management (EFQM) desenvolve desde 1988 ferramentas não normativas para melhorar 
a gestão, apresentando-se como a entidade responsável pelo Modelo de Excelência, o qual 
ao longo dos últimos vinte anos, tem sido uma estrutura de apoio para organizações 
europeias e de todo o mundo, desenvolverem uma cultura de excelência, acederem a boas 
práticas, conduzirem a inovação e melhorarem os seus resultados. O Modelo de 
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Excelência da EFQM é utilizado como base para a (auto)avaliação de uma organização, 
um exercício através do qual é avaliada face a um conjunto de 9 critérios detalhados, os 
quais estão alicerçados nos 8 Conceitos Fundamentais da Excelência, e pontuada através 
do RADAR.  
Enquanto ferramenta de gestão, permite, assim, avaliar o desempenho da organização e 
identificar pontos fortes e áreas de melhoria, integrar e alinhar os processos, 
procedimentos e ferramentas existentes, eliminando as duplicações, introduzir uma 
cultura de melhoria contínua e, por último, identificar quais as ações que, na realidade, 
estão a ter um impacto relevante nos resultados, que áreas necessitam ser mais atendidas 
e que abordagens devem tornar-se redundantes. 
A utilização do Modelo de Excelência assegura que todas as práticas de gestão de uma 
organização formam um sistema coerente, que é melhorado continuadamente, e que 
suporta a execução da estratégia pretendida para a organização 
O Modelo de Excelência da EFQM, tendo por base um conjunto de valores europeus, 
expressos, pela primeira vez, na Convenção Europeia dos Direitos Humanos (1953) e na 
Carta Social Europeia (revista em 1996), e foi ratificado pelos 47 Estados-Membros do 
Conselho da Europa, estando os seus princípios incorporados nas várias legislações 
nacionais.  
Reconhecendo-se o papel que as empresas podem desempenhar, em termos de suporte 
aos objetivos globais das Nações Unidas, foi proposto o Pacto Global (2000), uma a 
iniciativa que encoraja as organizações a integrarem ativamente, na sua atividade global, 
estes valores estabelecidos como os 10 Princípios para a responsabilidade social e 
sustentabilidade. Enquanto alguns destes princípios são abrangidos, de uma forma 
explícita, pelo Modelo de Excelência da EFQM, outros, tais como os relacionados com 
os direitos humanos, corrupção, suborno e trabalho forçado, estão implícitos, já que são 
uma exigência legal na Europa. O Modelo de Excelência da EFQM define que uma 
organização para ser considerada excelente, respeita e cumpre com os 10 princípios do 
Pacto Global, independentemente de ser uma obrigação legal.  
Os Conceitos Fundamentais da Excelência esboçam o alicerce essencial para qualquer 
organização alcançar a excelência sustentada. Podem ser usados como base para 
descrever os atributos de uma cultura organizacional excelente. Servem, também, para 
estabelecer uma linguagem comum para a gestão de topo.  
Estes oito conceitos foram identificados através de um processo rigoroso, que incluiu uma 
avaliação comparativa a nível mundial, procurando extensivamente pelas tendências de 
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gestão emergentes e, por último, mas não menos importante, uma série de entrevistas com 
executivos seniores de uma secção transversal de indústrias que operam em toda a 
Europa. Cada um dos conceitos é importante por si só, mas o benefício máximo é 
alcançado quando uma organização os integra a todos na sua cultura. 
 
 
Figura 2.4.2 - Conceitos fundamentais da excelência (EFQM, 2012)  
 
 
A inovação e a mais valia do modelo é que ele pode ser aplicado a qualquer organização, 
independentemente da sua dimensão, sector ou maturidade. 
 
 
Figura 2.4 3 - Modelo de excelência (EFQM, 2012) 
 
 
O Modelo de Excelência da EFQM, no diagrama acima explicitado, representa uma 
ferramenta não prescritiva baseada em nove critérios. Cinco são “Meios” e quatro são 
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“Resultados”. Os critérios “Meios” abrangem aquilo que uma organização faz, e como o 
faz. Os critérios “Resultados” abrangem o que uma organização consegue obter. Os 
“Resultados” são causados pelos “Meios”, e os “Meios” são melhorados utilizando o 
feedback dos “Resultados”. As setas evidenciam a natureza dinâmica do Modelo. 
Mostram a aprendizagem e a inovação a apoiarem a melhoria dos Meios, os quais, por 
sua vez, conduzem a melhores Resultados.  
A APQ (Associação Portuguesa para a Qualidade), enquanto Parceiro da EFQM, tem a 
responsabilidade de assegurar em Portugal a gestão deste esquema de reconhecimento 
para os níveis Committed to Excellence e Recognised for Excellence. Reconhecendo a 
necessidade de encontrar formas simples e práticas das organizações poderem demonstrar 
o seu grau de maturidade na aplicação do Modelo de Excelência, a EFQM concebeu um 
esquema de reconhecimento em etapas que permite às organizações optar pelo nível mais 
adequado à sua realidade / maturidade e progredir para outros níveis, de ordem mais 
complexa e exigente. 
 
Figura 2.4.4 - Esquema de etapas de reconhecimento (EFQM, 2012) 
 
 
O esquema está articulado a nível nacional com o PEX-SPQ, no âmbito de um Programa 
Nacional para distinguir o progresso das organizações no caminho da Excelência – 
ProExcelência – resultante de um acordo entre a APQ e o IPQ 
Modelo EQUASS 
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O EQUASS – European Quality in Social Services constitui uma iniciativa da EPR – 
European Platform for Rehabilitation, que providencia serviços de carácter abrangente 
na área da certificação da qualidade, encontra-se perfeitamente em consonância com os 
requisitos europeus em matéria de qualidade no âmbito dos serviços sociais. 
O EQUASS tem como principal objetivo estimular o desenvolvimento do sector dos 
serviços sociais, promovendo o compromisso dos prestadores de serviços com a 
qualidade e a melhoria contínua, constituindo-se como um instrumento de garantia da 
qualidade reconhecido pelos clientes/utilizadores a nível europeu. Pretende contribuir 
para a criação de um mercado europeu e para a modernização dos serviços sociais de 
interesse geral, no qual os prestadores de serviços tenham a possibilidade de se 
diferenciarem, utilizando a qualidade dos seus serviços como uma vantagem competitiva. 
A versão de 2012 do Sistema EQUASS tem as suas origens no “Voluntary Quality 
Framework for Social Service of General Interest” desenvolvido pelo Comité da 
Protecção Social, que por sua vez se originou  a partir do “Common Quality Framework 
for Social Service of General Interest“, desenvolvido pelo Projeto Prometheus. 
Este sistema de qualidade descreve um conjunto de domínios, condições e princípios, 
bem como um conjunto de critérios-chave que influenciam a qualidade dos serviços 
sociais. 
Tendo por base estes documentos, o Comité de Certificação do EQUASS decidiu adotar 
estes novos princípios e critérios de qualidade nos seus sistemas, Assurance e Excellence, 
para garantir a sua conformidade com os mesmos, podendo desta forma ser considerados 
como uma forma de adoção dos requisitos da Comissão Europeia, de adaptação às novas 
exigências das partes interessadas e da Comissão Europeia, e do contexto de mudança no 
sector social. 
Os níveis do programa de certificação EQUASS baseiam-se na mesma estrutura, 10 
princípios de qualidade e 50 critérios subjacentes, e certificam dois níveis diferentes de 
qualidade – EQUASS Assurance e EQUASS Excellence. 
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Figura 2.4.5 - Princípios da qualidade EQUASS (2012) 
 
 
A Certificação da Qualidade dos Serviços Sociais (EQUASS Assurance – o nível 1 do 
sistema) corresponde a um sistema de garantia e controlo da qualidade que permite às 
organizações encetarem um processo de certificação externo, de reconhecimento a nível 
europeu, através do qual atestam a qual idade dos seus serviços junto de clientes e partes 
interessadas. 
Este nível de certificação assegura a conformidade do desempenho das organizações com 
os requisitos fundamentais no quadro dos 10 princípios da qualidade, bem como assegura 
a operacionalização de um sistema de gestão da qualidade, o qual constitui um dos 
requisitos básicos para a certificação de acordo com o nível seguinte, a Certificação da 
Excelência dos Serviços Sociais (EQUASS Excellence – o nível 2 do sistema). 
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Capítulo 3: Estudo empírico 
 
 
1. Metodologia de investigação 
 
Após a abordagem da componente conceptual, impõe-se a tomada de decisões quanto à 
metodologia mais adequada à recolha de informação precisa, objetiva e que seja passível 
de interpretação. 
A metodologia, de acordo com Fortim, Côté e Filion (2009, p.53) “consiste em delinear 
os meios de fazer a investigação, ou seja é por meio da metodologia que o investigador 
determina a sua maneira de proceder para obter as respostas às questões de investigação 
ou verificar as hipóteses do seu estudo”. No entender de Moreno, Júnior e Machado 
(2002c, p.37) a metodologia consiste na arte de dirigir o espírito na investigação da 
verdade”. 
Segundo Minayo e Sanches (1993) as metodologias não são boas ou más em si mesmas, 
são sim mais ou menos adequadas à resolução de certos problemas, à prossecução de 
determinados objetivos e à realidade que se propõe conhecer. Neste enquadramento, a 
opção metodológica não deve ser um dado de partida, mas sim uma construção a que se 
chega pela análise da realidade que se pretende conhecer, e dos objetivos da investigação. 
Assim, se entende Denzin & Lincoln (2000) ao defenderem que a utilização de vários 
métodos e fontes (triangulação) é um meio de aumentar a complexidade, riqueza e rigor 
da compreensão do objeto de estudo, contribuindo, ainda, para o aumento da sua validade, 
quer interna, quer externa. 
Efetivamente, a investigação é um processo sistemático de análise de dados observáveis 
e verificáveis e de certas relações que se estabelecem entre eles que serve para validar 
conhecimentos já estabelecidos, construir novos conhecimentos que vão influenciar a 
prática e o desenvolvimento do corpus conceptual e que, grosso modo, visa a descrição 
dos factos, dos fenómenos ou das relações entre eles, a verificação de questões de 
pesquisa / hipóteses e a clarificação das razões subjacentes às relações entre fenómenos. 
Numa qualquer investigação assume uma importância notória: a descrição em que se 
procura enunciar, tipificando certos fenómenos, factos ou as relações entre eles; a 
explicação em que se procura clarificar as relações ou as razões inerentes à evolução das 
ocorrências, de modo a saber porque se produzem; a previsão em que o investigador se 
empenha em calcular a probabilidade de certos acontecimentos ocorrerem; e, por último, 
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o controle, em que se procura conhecer - quando se introduz de modo provocado e 
deliberado uma circunstância exterior – se é possível prever que determinada situação vai 
produzir certos resultados. 
Partindo do pressuposto que a seleção do delineamento metodológico se deve adequar ao 
problema a ser estudado, à natureza dos fenómenos, ao objeto da pesquisa, aos objetivos 
delineados e, ainda, à equipa humana e outros elementos que possam surgir no campo da 
investigação (Lakatos & Marconi, 1996; Pereira & Poupa, 2004; Hill & Hill, 2005) o 
presente capítulo propõe-se descrever o modo como a investigação será conduzida, o seu 
delineamento, tipo de pesquisa no qual se enquadra, explicitação dos seus objetivos gerais 
e específicos, questões de pesquisa que destes derivam, caracterizando o seu universo e 
amostra, os instrumentos de recolha de dados, o procedimento e, ainda, o tratamento 
estatístico dos dados. 
 
 
1.1. Natureza da investigação 
 
Numa investigação, qualquer que seja a sua natureza, os objetivos indicam as razões que 
presidiram à investigação, especificam os conceitos-chave que se consubstanciam nas 
variáveis e dão sentido às razões da escolha da população e do contexto do estudo. Destes 
emergem as questões de pesquisa que especificam os aspetos a focar, constituindo-se 
como o fio condutor em que se vão articular os resultados da investigação, determinam 
os métodos a utilizar e incluem uma ou duas variáveis e a população a estudar. As 
questões de pesquisa assumem-se de uma grande relevância, dado que articulam o 
problema em estudo e os objetivos numa previsão dos resultados investigativos 
esperados, descrevendo uma relação causal ou de associação, explicitando o sentido dessa 
relação, devendo ser verificáveis (contêm variáveis observáveis e suscetíveis de serem 
medidas). 
No quadro desta investigação considerou-se, assim pertinente, utilizar uma metodologia 
não experimental, enquadrada numa tipologia de investigação de natureza mista, de tipo 
descritivo interpretativo e transversal. É descritivo, pois como refer Vilelas (2009) o 
estudo descritivo descreve uma realidade, o investigador acerca-se da realidade 
procurando descrever e documentar como são os fenómenos que nela ocorrem, em que 
não existe nenhum tipo de manipulação de variáveis, ou seja, o objetivo é descrever um 
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fenómeno a partir da observação, não procurando explicá-lo, usando geralmente 
questionários ou observação estruturada.  
É interpretativo pois utiliza uma metodologia humanista-interpretativa e recorre ao 
emprego de um tipo de análise de dados do tipo qualitativo, com a introdução da indução 
analítica e triangulação (Coutinho, 2005). De acordo com Fortin (1999, p. 22) um estudo 
que se baseie no paradigma interpretativo procura compreender o mundo tal como ele é, 
“(…) realiza-se em meios naturais e conduz a uma compreensão da situação (…)”.  Na 
abordagem interpretativa, mais do que os resultados, importa sobretudo o processo, pois 
é uma investigação assente em significados que resultam de processos de interpretação.  
E é transversal porque, tal como refere Polit e Hungler (1995), estes recorrem à colheita 
de dados num determinado momento.  
 
1.2. Desenho de investigação 
 
No que respeita ao tipo de estudo, Fortin (2003, p. 133) considera que a cada tipologia 
corresponde “um desenho que especifica as atividades que permitirão obter respostas 
fiáveis às questões de investigação”. Efetivamente, todos os desenhos de investigação 
apresentam em comum a observação sistemática dos fenómenos de interesse, o uso da 
teoria e dos métodos estatísticos para analisar os dados e interpretar os resultados.  
Para além de ser importante o nível de conhecimento no domínio da temática em estudo 
para a escolha do tipo de investigação, é o objetivo de investigação que determina o 
método apropriado ao estudo de um fenómeno (Fortin, 1999). 
De acordo com o desenho da investigação, numa primeira fase, a recolha de dados passará 
por uma pesquisa bibliográfica - fase exploratória- procurando-se aprofundar conceções 
teóricas que servirão de suporte à investigação. Poderá, igualmente, ser contemplada a 
observação participante, onde de acordo com Silva e Pinto (1986:137) “o principal 
instrumento de pesquisa é o próprio investigador e a presença prolongada no contexto 
social em estudo e o contacto direto (…) com as pessoas (…)”. 
Considerando a necessidade de enriquecer ao máximo a presente investigação e tomando 
em atenção as vantagens e desvantagens das metodologias qualitativas e quantitativas, 
apresentadas na tabela abaixo, optou-se por recorrer a um modelo de investigação misto, 
isto é, qualitativo e quantitativo.  
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Tabela 3.1 1 - Paradigmas quantitativo e qualitativo da investigação (Cardoso, 2007, p. 140) 
 
 
 
Assim, nesta investigação recorreu-se ao uso de metodologias quantitativas e qualitativas 
de forma complementar, desenho não experimental, descriptivo e transversal e desenho 
fenomenológico, respectivamente, utilizando, como métodos de recolha de dados, o 
questionário, a escala, a entrevista semiestruturada e o focus group. 
Para Cea D'Ancora (1999) ao longo das últimas décadas têm sido definidos vários 
modelos de desenhos de projetos quantitativos com base em função de vários critérios, 
designadamente: (i) em conformidade com o grau de conformidade com os pressupostos 
da pesquisa; (ii) em conformidade com o tratamento da variável de tempo; e (iii) em 
conformidade com os objetivos da pesquisa. 
A classificação mais comumente utilizada é a que distinge entre desenhos experimentais, 
não experimentais e quase experimentais. 
Para Salkind (1998) a investigação não experimental é aquela que não prova relações de 
causalidade entre variáveis e apresenta três tipos de desenhos não experimentais: (i) 
descritivo; (ii) histótico; e (iii) correlacional. 
No entender de Bisquera (2004) os estudos descritivos e correlacionais integram-se 
dentro da investigação ex post facto, a qual se centra em estudos de fenómenos em que 
os factos que a compõem já passaram e em que, portanto, não pode exercer controle. 
Os desenhos transversais são aqueles que medem variáveis em um único momento no 
tempo. Por seu lado a pesquisa descritiva estuda as características de um fenômeno 
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existente, enquanto que a pesquisa correlacional analisa as relações entre duas ou mais 
variáveis da investigação (Bisquera, 2004). 
Na parte qualitativa do estudo utilizou uma concepção fenomenológica. Trata-se de uma 
metodologia que tem como objetivo compreender as percepções e significados que a 
população do estudo atribui a um fenômeno (Bogdan e Biklen, 2003) ou um conceito 
(Creswell, 1998). 
A conceção fenomenológica procura perceber as experiências subjetivas dos 
participantes, tendo em atenção a sua história e o seu discurso. A principal diferença com 
outros desenhos qualitativos está em que a conceção fenomenológica se centrar nas 
percepções e nos próprios significados atribuídos ao fenômeno em estudo (Hernández, 
Fernández-Collado & Baptista, 2006). É um desenho de pesquisa ideográfica, 
descrevendo os significados associados com o fenômeno em questão, contemplando cada 
entidade única e as suas circunstâncias pessoais. 
Moustakas (1994), Creswell (1998) e Keeves (2004) definem algumas características do 
desenho fenomenológico:  
- Procura compreender os significados atribuídos a fenômenos ou conceitos. 
- O instrumento mais utilizado no desenho fenomenológico é a entrevista 
fenomenológica. 
- A fenomenologia faz parte da experiência humana e esta constitui o seu principal 
objeto de pesquisa. 
- Uma estratégia para abordar o discurso e os significados construídos pelo 
participante é a análise do caso pelo mesmo participante. 
- O investigador deve analisar as diferenças e semelhanças sobre como é percebido 
um fenômeno ou um conceito nos articipantes da pesquisa. 
- O próprio relato de quem experimenta o fenômeno ou construe significados é 
essencial no estudo fenomenológico.  
O desenho da parte qualitativa do primeiro estudo integra-se na investigação 
fenomenológica elementos biográfico-narrativos, que pretendem dar voz aos 
participantes e refletir sobre a sua própria perceção pessoal (Susinos, 2008, 2009).  
Esta investigação seguiu as três as fazes principais da análise de dados próprias de um 
desenho fenomenológico, segundo Bisquerra (2004): i) descritiva; ii) interprestativa; e 
iii) compreensiva. Ainda segundo este autor os processos de categorização e codificação 
caracterizam a análise de dados qualitativos são os seguintes: a) categorização: divisão e 
simplificação do conteudo em unidades ou cotagorais de acordo com critérios temáticos; 
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b) codificação: operação pela qual se assinala a cada unidade de conteúdo o código 
próprio da categoria onde está incluída. Outro aspecto de realçar é a análise de conteúdo 
de dados qualitativos na atividade analítica constante que se realiza em todos os 
momentos da investigação (Valles, 2014). 
As fases da análise de dados qualitativos ficam refletidas da seguinte forma: i) 
identificação por categorias pré-estabelecidas; ii) codificação de dados; e iii) conclusões 
da análise qualitativa. 
As tabelas apresentadas em seguida exemplificam, de modo sucinto, o desenho desta 
investigação. 
 
Tabela 3.1.2 - Estudio 1 - Descritivo misto (quantitativo/qualitativo) 
 
Enfoque Quantitativo Qualitativo 
Objeto (amostra) 
50 pessoas adultas com 
multideficiência grave 
50 pessoas adultas com 
multideficiência grave, excepto para 
inquiridos familiares, amostra parcial. 
Estrategia 
Questionário 
Escala de qualidade de vida 
Focus Group 
Entrevistas 
Informantes/ 
Participantes 
6 professionais da APPC Faro 
Focus Group: 6 familiares e 8 
professionais 
Entrevistas: 2 familiares e 2 
professionais 
Análise 
Quantitativa: 
Medidas de dispersão 
Análise da estatística descritiva 
Análise não paramétrica: testes U de 
Mann-Whitney e H de Kruskal-Wallis 
Qualitativa e Quantitativa 
Análise de conteúdo 
Codificação em matriz 
Coeficiente de similaridade de Jaccard 
Mapa de cluster 
 
 
Tabela 3.1.3 - : Estudio 2: Avaliação de programa (quantitativo) 
 
Enfoque Quantitativo 
Objeto (amostra) Desenho de Programa 
Estrategia Questionário 
Informante (participantes) 9 professionais 
Análise Quantitativo 
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A presente investigação, genericamente inserida num paradigma de teor 
predominantemente misto, pretende conjugar e articular os aspetos de natureza qualitativa 
com aspetos de natureza quantitativa, contribuindo estes últimos para uma melhor 
compreensão dos múltiplos aspetos envolvidos nos dados recolhidos. 
Mucchielli (1968) salienta algumas virtualidades deste modelo de investigação, 
nomeadamente o permitir o estudo de situações dialéticas ou organizativas que podem ser 
objeto de análise e reflexão, conduzindo à descoberta de relações significativas entre 
diversos factos, através de uma interpretação contextualizada do investigador. 
De sublinhar, que a presente investigação não é desenvolvida com o objetivo de 
confirmar/infirmar hipóteses ou de efetivar generalizações, mas, sim, com o intuito de 
responder a questões de pesquisa de natureza explicativa e de descrever informações 
sobre situações pré-definidas, de forma a obter um produto final de natureza descritiva, 
no qual é privilegiado a compreensão dos comportamentos a estudar, a partir da 
perspetiva dos sujeitos da investigação, nos seus contextos ecológicos e naturais, na 
tentativa de apreender os respetivos sentidos e significados.  
Importa, ainda, referir a natureza das duas metodologias adotadas, qualitativa e 
quantitativa, que se passam de imediato a apresentar. 
Neste âmbito, Bogdan e Biklen (1994) salientam cinco características da investigação 
qualitativa: (1) a fonte direta dos dados é o ambiente natural, sendo o investigador o 
instrumento principal. Os autores consideram que o comportamento humano é 
significativamente influenciado pelo contexto em que ocorre, pelo que o investigador 
deve deslocar-se, sempre que possível, ao local de estudo para recolher os dados a 
investigar, devendo estes ser complementados, concomitantemente, com as informações 
obtidas através do contacto direto. Esta perspetiva concebe, assim os sujeitos e os seus 
contextos numa perspetiva holística; (2) a investigação qualitativa é descritiva, sendo os 
dados recolhidos palavras ou imagens (estes dados incluem transcrições de entrevistas, 
notas de campo, fotografias, vídeos, documentos pessoais, memorandos e outros registos 
oficiais). Também a este propósito, Taylor e Bogdan (1986, cit. in Gómez et al., 1996, p. 
33) consideram a investigação qualitativa como “aquélla que produce dados descriptivos: 
las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conduta observable”; (3) os 
investigadores qualitativos interessam-se mais pelo processo do que pelos resultados ou 
produtos, estando mais interessados em compreender as perceções individuais, isto é, em 
conhecer os pontos de vista e os comportamentos dos protagonistas do estudo a partir da 
sua própria perspetiva; (4) o significado assume importância vital na abordagem 
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qualitativa pelo que o investigador deve procurar sempre compreender a perspetiva dos 
participantes, ou seja aquilo que eles experimentam, o modo como eles interpretam as 
suas experiências e a forma como eles próprios estruturam o mundo social em que vivem; 
(5) os investigadores tendem a analisar os dados de forma indutiva. Os dados recolhidos 
não se destinam a testar hipóteses construídas previamente, pelo contrário, as abstrações 
vão sendo construídas à medida que os dados recolhidos se vão agrupando.  
Devido a estas características particulares, a investigação qualitativa proporciona ao 
investigador uma melhor compreensão da realidade a estudar. De facto, a realização de 
um estudo qualitativo encerra em si mesmo alguma complexidade, uma vez que existem 
fortes probabilidades do desenho qualitativo ter de ser adaptado, em cada momento e 
circunstância, em função das mudanças que ocorrem na realidade em que se desenvolve 
a investigação, tornando, assim, difícil predizer com grande precisão qual será o passo 
seguinte a desenvolver. Torna-se, portanto, fundamental nos estudos desta natureza 
“planificar siendo flexíble” (Erlandson, 1993, cit. in Gómez, 1996, p. 91). Tal 
planificação implica, também, a delineação de processos e fases a seguir. Os processos e 
fases subjacentes a este estudo qualitativo assentam nos elementos constituintes do 
processo de investigação defendido por Gómez.  
Como referido anteriormente, em termos da metodologia o fio condutor de qualquer 
processo investigativo, pretende-se que este seja coerente e simples de forma a ser 
entendido por todos, permitindo responder a várias questões: “como?”, “com quê?”, 
“porquê?”, “onde?” e “quando?”. 
Tuckman (2000) ao referir-se à investigação de natureza quantitativa, acrescenta, ainda, 
que o objetivo fundamental do processo de recolha de dados, passa pela obtenção de 
descrições, relações e explicações estatísticas, podendo ser utilizadas diversas técnicas 
para obter de forma 
Para Polit, Beck e Hungler (2004) a pesquisa quantitativa subdivide-se em: 
“experimental, quase-experimental e não-experimental”, e, enquanto as duas primeiras 
exigem manipulação de variáveis geralmente com grupo de controle, na pesquisa “não 
experimental” não existe qualquer manipulação da ou das variáveis independentes. Quivy 
e Campenhoudt (1992) referem que a credibilidade desta metodologia é maior se houver 
rigor na construção do ou dos instrumentos de recolha de dados, obedecendo a uma 
criteriosa escolha da amostra e a uma formulação clara e explícita das questões. A este 
propósito, Fortin (1999) refere que “é a ou as questões de investigação que ditam o 
método apropriado ao estudo” (p. 22-23).  
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De facto, certas investigações implicam necessariamente uma descrição dos fenómenos, 
outras, uma explicação sobre a existência de relações entre fenómenos ou ainda a predição 
ou o controle dos fenómenos em causa. Neste sentido, os estudos descritivos fornecem 
uma descrição dos dados, quer sejam sob a forma de palavras, de números ou de 
enunciados descritivos de relações entre variáveis, de características “quantitativas ou 
qualitativas” (Fortin, 1999).  
Esta investigação pode, assim, enquadrar-se no tipo de estudo descritivo, interpretativo e 
transversal.  
No que concerne ao processo de investigação, Gómez (1996) apresenta um conjunto de 
fases fundamentais que se podem diferenciar em etapas distintas. A primeira fase, 
intitulada “preparatória” é constituída por duas etapas: reflexiva e desenho. Na primeira 
etapa, o investigador, tendo por base a sua própria formação, conhecimentos e 
experiências, tentará definir o quadro teórico-conceptual da sua investigação. Na fase do 
desenho, o investigador dedicar-se-á à planificação das atividades a desenvolver nas 
etapas posteriores. O desenho de um estudo corresponde à intenção do investigador de 
organizar um conjunto de fenómenos, dando-lhes sentido, de forma a poderem ser 
comunicados a outros. O produto final desta etapa poderá concretizar-se no projeto de 
investigação. 
A fase de trabalho de campo inclui as etapas: acesso ao campo e a recolha de dados. O 
acesso ao campo desenvolve-se ao longo de um processo, no decorrer do qual o 
investigador vai acedendo, progressivamente, à informação fundamental para o seu 
estudo. Já na fase de recolha de dados, o investigador terá de tomar um conjunto de 
decisões, que podem passar por modificar, alterar, alternar e redesenhar o seu trabalho. 
Na fase de análise, o investigador irá desenvolver uma série de tarefas ou procedimentos 
que constituem o processo analítico básico, comum à maioria dos estudos que incidem 
sobre dados qualitativos. Estas tarefas incluem: redução de dados, disposição e 
transformação de dados, obtenção de resultados e verificação de conclusões, culminando 
o processo de investigação na apresentação dos resultados. Cada uma destas fases não 
contém um princípio e fim claramente delimitados, mas desenvolvem-se dialeticamente 
num continuum, completando-se, sobrepondo-se e intercalando-se uma com as outras, 
sempre com o intuito de responder às questões identificadas para a investigação. 
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1.3.Objetivos 
 
Efetivamente, numa investigação os objetivos do estudo revelam, de forma precisa, o que 
o investigador tenciona fazer (Fortin, 2003). A um nível mais descritivo, podemos 
identificar um primeiro objetivo da investigação, como sendo o de “inventariar” as 
características num determinado grupo ou os valores que pode assumir uma variável 
(Almeida e Freire, 2000).  
Geralmente o investigador centra-se na quantificação do número de elementos que 
descrevem uma ou mais situações ou uma ou mais variáveis. Ainda a um nível mais 
descritivo, a investigação pode avançar para a “descrição de uma eventual relação entre 
fenómenos”. Aqui a investigação pode tentar identificar as componentes descritivas dos 
fenómenos, as suas características, o seu nível ou intensidade e o grau de variação 
conjunta que podem apresentar. Para este objetivo o investigador pode comparar, isto é, 
recolher vários conjuntos de dados e estimar eventuais diferenças em termos de proporção 
ou de médias, pode associar, ou seja, apreciar o grau de variação conjunta apresentada 
por dois ou mais conjuntos de dados, ou pode ainda correlacionar, isto é, apreciar o grau 
de variação conjunta de duas ou mais variáveis, ou caracterizar em que medida os valores 
de uma variável tendem a aparecer associados com a variação dos valores na outra.  
Tendo em consideração a revisão da literatura efetuada e, não esquecendo, o confronto 
diário com a realidade da multideficiência grave, bem como as suas implicações a nível 
da qualidade de vida das pessoas com deficiência e incapacidade, define-se como objetivo 
geral deste estudo: desenhar um programa de educação para a promoção da qualidade de 
vida de pessoas adultas com multideficiência grave. E, complementarmente, aprofundar 
o conhecimento acerca da temática da qualidade de vida, no âmbito da multideficiência. 
Mediante os conhecimentos obtidos e tendo em conta a subjetividade do conceito de 
qualidade de vida, um dos desafios presente nesta investigação prende-se com a tentativa 
de estudar e aprofundar aspetos que se configuram como objetivos específicos e que são 
os seguintes: 
- Conhecer a qualidade de vida das pessoas adultas com multideficiência grave que 
frequentam a APPC Faro. 
- Identificar quais os domínios e as dimensões considerados mais significativos para 
a melhoria da qualidade de vida dos adultos com multideficiência que frequentam 
a APPC Faro. 
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- Elaborar um programa de educação para a promoção da qualidade de vida de 
pessoas adultas com multideficiência. 
Os resultados de qualquer investigação apoiam-se nas questões de investigação, já que se 
apresentam com enunciados interrogativos precisos, enquadrados e escritos no presente, 
englobando a população estudada. A maneira de classificar e aplicar as questões, 
estabelece os processos que irão ser empregues para auferir uma resposta. Estas questões 
são geralmente em estudos exploratórios descritivos e são mais exatos que o propósito 
onde elas ocorrem.  
Segundo Fortin (2003) uma questão de investigação é um enunciado interrogativo claro 
e não equivoco que precisa os conceitos chave, específica a população alvo, sugerindo 
uma investigação empírica, completa e explícita, relativa a um domínio que se deve 
explorar com vista a novas informações.   
De facto qualquer questão de investigação deve incorporar duas componentes: o domínio, 
entendido como a problemática geral do problema que se pretende estudar; e a questão 
pivot, compreendida como a interrogação que antecede o domínio do enunciado da 
questão. 
Constituem-se, então, como questões de pesquisa desta investigação: 
1. Qual o índice médio de qualidade de vida dos adultos com multideficiência grave 
que frequentam APPC? 
2. Quais os domínios e as dimensões mais significativos para a qualidade de vida 
dos adultos com multideficiência que frequentam a APPC Faro? 
3. Quais os eixos relevantes para um programa que promova a educação para a 
qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência? 
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ESTUDO 1: Qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência 
grave 
 
 
A partir das questões de pesquisa referidas referidas anteriormente, emergem os seguintes 
objetivos para o estudo 1:  
 
1. Objetivos 
 
a) Objetivos gerais:  
− Caracterizar a qualidade de vida das pessoas adultas com multideficiência 
grave que frequentam a APPC Faro. 
− Determinar quais os domínios e as dimensões considerados mais significativos 
para a melhoria da qualidade de vida dos adultos com multideficiência que 
frequentam a APPC Faro. 
 
 
b) Objetivos específicos:  
− Determinar o índice médio de qualidade de vida dos jovens e adultos com 
multideficiência grave e profunda que frequentam APPC Faro. 
− Descrever em que medida a qualidade de vida das pessoas adultas com 
multideficiência grave que frequentam a APPC Faro se encontra relacionada 
com as variáveis individuais e com as características associais à sua situação 
de deficiência e incapacidade. 
− Identificar quais os domínios e as dimensões mais significativos para a 
qualidade de vida dos adultos com multideficiência que frequentam a APPC 
Faro. 
 
Os resultados e as conclusões deste estudo, de caracter descritivo e interpretativo, 
constituem a base empírica para a realização do segundo estudo, cujos objetivos se 
apresentam no próximo capítulo.  
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2. Universo de estudo e amostra 
 
Numa investigação, após a seleção do tipo de estudo, emerge a preocupação de definição 
da população. Esta, não é mais do que um agregado que compreende todos os elementos 
que partilham características comuns pré-estabelecidas para determinado estudo (Ribeiro, 
2011). 
No entanto, para o presente estudo, importa definir a sua amostra. Segundo Fortin (1999) 
a amostra é “um subconjunto de uma população ou de um grupo de sujeitos que fazem 
parte de uma mesma população”.  
No estudo 1, a amostra é uma amostra por conveniência, constituída por 50 pessoas 
adultas com multideficiência grave que frequentam a APPC Faro nos serviços de Escola 
de Educação Especial (EEE), Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) e Lar 
Residencial (LAR), pelo que, trata-se de uma amostra recrutada segundo técnicas de 
amostragem não probabilística. 
Os cidadãos com multideficiência apresentam combinações de acentuadas limitações nas 
suas funções e estruturas do corpo (por referência à CIF), que põem em grave risco o seu 
desenvolvimento, levando-os a experimentar graves dificuldades no processo de 
aprendizagem e na participação nos diversos contextos em que estão inseridos. Estas 
limitações e o seu nível de funcionalidade resultam da interação entre as suas condições 
de saúde e os fatores ambientais (Amaral, 2002).  
Neste sentido, a amostra escolhida para este estudo foi selecionada mediante os seguintes 
critérios: 
a) Ser utente da APPC Faro; 
b) Apresentar um quadro de multideficiência grave com incapacidade superior a 
60%; 
c) Ter idade superior ou igual a 16 anos. 
 
Em seguida serão apresentadas as principais características da amostra selecionada. 
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Tabela 3.2.1 - Tabulação cruzada Género * Grupo Etário 
 
 
Grupo Etário 
Total 
15<22 23<29 30<36 37<42 43<49 50<56 
Género 
Masculino 7 13 4 3 2 2 31 
Feminino 1 9 5 2 2 0 19 
Total 8 22 9 5 4 2 50 
 
 
 
 
 
Figura 3.2 1 - Naturalidade da amostra 
 
 
O gráfico da figura apresentada anteriormente (Figura 3.2.1) demonstra que a maioria dos 
sujeitos da amostra em estudo são algarvios. 
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Tabela 3.2.2 - Tipologia Familiar da amostra 
 
 Frequência Percentagem 
Percentagem 
válida 
Percentagem 
cumulativa 
Válido 
Família Nuclear 33 66,0 66,0 66,0 
Família Monoparental 14 28,0 28,0 94,0 
Família Extensa 2 4,0 4,0 98,0 
Fraternal 1 2,0 2,0 100,0 
Total 50 100,0 100,0  
 
 
A tabela 3.2.2 revela que a tipologia familiar com maior representatividade é a família 
nuclear. 
 
 
 
Figura 3.2.2- Composição Familiar da amostra 
 
A figura 3.2.2 revela que a composição familiar mais frequente é composta por três 
elementos. 
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Tabela 3.2.3 - Rendimento per capita da amostra 
 
 Frequência Percentagem 
Percentagem 
válida 
Percentagem 
cumulativa 
Válido 
1<250 7 14,0 14,0 14,0 
251<500 26 52,0 52,0 66,0 
501<750 9 18,0 18,0 84,0 
751<1000 5 10,0 10,0 94,0 
1001<1250 1 2,0 2,0 96,0 
1251<1500 1 2,0 2,0 98,0 
1501<1750 1 2,0 2,0 100,0 
Total 50 100,0 100,0  
 
 
A maioria dos sujeitos da amostra pertence a um agregado familiar com rendimentos per 
capita entre os 251 e os 500 euros. 
 
 
 
Tabela 3.2.4 - Tabulação cruzada Género * Diagnóstico 
 
 
Diagnóstico 
Total Paralisia 
Cerebral 
Epilepsia 
Deficiência 
Intelectual 
Síndrome 
raro 
Traumatismo 
crânio-
encefálico 
Género 
Masculino 22 1 6 1 1 31 
Feminino 9 1 6 3 0 19 
Total 31 2 12 4 1 50 
 
 
O diagnóstico mais representativo da amostra é o quadro de paralisia cerebral (N=22) 
como pode ser confirmado através da tabela anteriormente apresentada. 
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Tabela 3.2.5 - Tabulação cruzada Género * Percentagem de Incapacidade 
 
 
Percentagem de Incapacidade 
Total 
60<69 70<79 80<89 90<100 
Género 
Masculino 6 1 10 14 31 
Feminino 2 0 6 11 19 
Total 8 1 16 25 50 
 
 
A percentagem de incapacidade compreendida entre 90 e 100% é a mais frequente na 
amostra em estudo. 
 
 
 
Tabela 3.2.6 - Tabulação cruzada Funções Mentais * Funções do Movimento 
 
 
Funções do Movimento 
Total Sem 
problema 
Problema 
Moderado 
Problema 
Grave 
Problema 
Completo 
Funções 
Mentais 
Problema 
Moderado 
3 1 2 1 7 
Problema Grave 8 8 9 5 30 
Problema 
Completo 
1 3 3 6 13 
Total 12 12 14 12 50 
 
 
No que respeita às funções do movimento, a amostra em estudo apresenta uma 
distribuição uniforme. Por outro lado as funções mentais apresentam maior número de 
sujeitos com problemas graves e completos. 
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Tabela 3.2.7 - Tabulação cruzada Género * Autonomia 
 
 
Autonomia 
Total Independent
e 
Dependência 
Ligeira 
Dependência 
Moderada 
Dependência 
Grave 
Dependência 
Total 
Género 
Masculino 7 5 5 4 10 31 
Feminino 2 4 2 9 2 19 
Total 9 9 7 13 12 50 
 
 
O grau de autonomia dos sujeitos da amostra encontra-se maioritariamente ao nível da 
dependência grave e total. 
 
 
 
Tabela 3.2.8 - Tabulação cruzada Género * Grau de Mobilidade 
 
 
Grau de Mobilidade 
Total Sem 
problema 
Pouco 
Reduzido 
Reduzido 
Muito 
Reduzido 
Sem 
Mobilidade 
Género 
Masculino 10 5 5 0 11 31 
Feminino 8 1 3 5 2 19 
Total 18 6 8 5 13 50 
 
 
No que respeita ao grau de mobilidade, a maioria dos sujeitos da amostra em estudo 
apresenta problemas a este nível apesar de uma parte significativa da amostra não 
apresentar problemas de mobilidade. 
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Tabela 3.2.9 - Tabulação cruzada Género * Nível de Necessidade de Apoio 
 
 
Nível de Necessidade de Apoio 
Total 
Extenso Generalizado 
Género 
Masculino 15 16 31 
Feminino 6 13 19 
Total 21 29 50 
 
 
O nível de necessidade de apoio, tal como se pode constatar na tabela 3.2.9. é na sua 
maioria generalizado. 
 
 
 
Figura 3.2.3 - Frequência da amostra nos diferentes Serviços  
 
 
O gráfico da figura 3.2.3 revela que a amostra, na sua maioria, pertence ao serviço CAO. 
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Figura 3.2 4 - Distribuição da amostra pelos Serviços 
 
 
O diagrama da figura acima apresentada (figura 3.2.4) sugere que a distribuição da 
amostra encontra-se abaixo da década de permanência no serviço. 
 
Segundo León e Montero (2003) existem três características intrínsecas aos participantes 
de uma investigação: 
- Representatividade: dependendo do propósito da investigação (generalizar ou obter 
orientações e estratégias para gerar um programa de educação, como é o caso), o 
número de participantes deve constituir ou não uma amostra representativa da 
população em estudo.  
- Elegibilidade: os participantes devem ser adequados em relação à natureza dos 
fenômenos que querem estudar.  
- Acessibilidade: a seleção da amostra deve ter em conta as limitações de espaços-
temporais do estudo. 
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As categorias definidas foram consideradas quando se escolheu a amostra que integra 
parte da investigação com base nos objetivos específicos da mesma. 
 
 
3. Desenho e técnicas de investigação 
 
O que se pretende numa investigação, ao selecionar um método é a obtenção de um 
melhor conhecimento acerca do objeto de estudo em questão.  
O estudo 1 tem como objetivo produzir conclusões que podem ser válidas para o desenho 
de um programa de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas 
com multideficiência grave, no contexto individual da APPC Faro, como referido 
anteriormente, complementa métodos de pesquisa quantitativos e qualitativos (estudo 
misto), sendo os objetivos da pesquisa que condicionam o método escolhido da 
investigação (Bisquerra, 2004).  
 
 
4. Instrumentos utilizados no estudo 
 
Antes de selecionar o(s) instrumento(s) de avaliação a utilizar, torna-se necessário e 
fundamental determinar especificamente que tipo de informação é desejável recolher e 
como e porquê essa informação poderá ser útil; ter conhecimento sobre as características 
práticas e técnicas deste(s), nomeadamente ao nível das características metodológicas 
(tais como a precisão, fiabilidade e validade), a adequação das normas e do(s) 
instrumento(s) a diferentes grupos de indivíduos e o tipo de resultados que se poderia 
obter (Kapes, Mastie & Whitfield, 1994). 
Assim, na fase que antecede à recolha de dados, é imprescindível que o investigador 
possua conhecimentos acerca dos diversos instrumentos de medida disponíveis, assim 
como as vantagens e inconvenientes de cada um, de modo a que a sua escolha corresponda 
aos objetivos da sua investigação (Fortin, 2003). 
Os modos de investigação fixam o quadro instrumental da apreensão dos dados e devem, 
consequentemente, harmonizar-se com os métodos da sua recolha (Lessard-Hébert, 
Goyette, Boutin, 2005).  
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Os métodos de recolha de dados disponíveis a qualquer investigador são vários, podendo 
optar-se em função do tipo de estudo, uma vez que a natureza do problema determina o 
tipo de método de colheita de dados (Fortin, 2003).  
Segundo Polit e Hungler (1995), um instrumento de recolha de dados é um elemento ou 
técnica que o investigador utiliza para colher dados, constituindo o instrumento de 
trabalho que viabiliza o estudo. 
Assim, na fase que antecede à recolha de dados, é imprescindível que o investigador 
possua conhecimentos acerca dos diversos instrumentos de medida disponíveis, assim 
como as vantagens e inconvenientes de cada um, de modo a que a sua escolha corresponda 
aos objetivos da sua investigação (Fortin, 2003). 
Segundo Fortin (2003) a escolha do instrumento prende-se com as variáveis e a sua 
operacionalização, tendo em conta determinados fatores, nomeadamente os objetivos do 
estudo, o nível de conhecimentos que o investigador possui acerca das variáveis, a 
fidelidade e a validade dos instrumentos de medida. Só a partir daqui se poderá selecionar 
o método, ou o instrumento para a recolha dos dados. 
Para a realização do estudo 1 foram utilizados os seguintes instrumentos de recolha de 
dados: 
 
4.1. Questionário 
 
Fortin (1999, p. 374) define questionário como “ (…) o conjunto de enunciados ou de 
questões que permitem avaliar as atitudes, as opiniões e o resultado dos sujeitos ou colher 
qualquer informação junto dos sujeitos.” O questionário tem como vantagem a tradução 
dos objetivos de um estudo em variáveis mensuráveis, coadjuvar a organização, a 
normalização e o controlo dos dados. 
Obviamente que a sua elaboração carece de um conhecimento prévio, quer do contexto 
onde se vai aplicar, quer do objetivo que o investigador se propõe atingir. Daí ser 
importante proceder-se a um estudo preliminar do que se pretende obter e realizar uma 
planificação adquada.  
Segundo Quivy e Campenhoudt (1992) o questionário é definido como um método de 
recolha de informação, que em si mesmo, não é melhor nem pior que qualquer outro; 
tudo, dependendo, na realidade, dos objetivos da investigação, do modelo de análise e das 
características do estudo. As principais vantagens deste instrumento são a possibilidade 
129 
de quantificar uma multiplicidade de dados, permitindo numerosas análises de correlação. 
Por seu turno, o questionário permite obter um maior número de informação em períodos 
reduzidos de tempo, com vantagens de padronização e autonomia possibilitando, ainda, 
a obtenção de informação acerca de determinado assunto, conduzindo a uma análise 
quantitativa e a relação a diversas variáveis. Assim, a fiabilidade do estudo depende da 
qualidade da amostra, bem como, de uma adequada formulação das questões de pesquisa, 
que segundo os autores, aquando atendidas de forma adequada salvaguardam a 
credibilidade do estudo. 
Deste modo, o questionário constitui-se como instrumento adequado a este estudo que, 
como referido anteriormente, apresenta um caráter descritivo, integrando os seguintes 
itens: género, idade, naturalidade, tipologia familiar, composição do agregado familiar, 
rendimento per capita, diagnóstico, percentagem de incapacidade, funções mentais, 
funções do movimento, autonomia, grau de mobilidade, nível de necessidades de apoio, 
serviço que frequenta e tempo de permanência no serviço. 
 
 
4.2. Escala San Martín (Verdugo, Gómez, Arias, Santamaría, Navallas, 
Fernández et al., 2013; Verdugo, Gómez, Arias, Navas y Schalock, 2014) 
 
Dado que as ferramentas de avaliação de qualidade de vida para as pessoas com 
deficiência intelectual em geral não avaliam aquelas que apresentam níveis mais baixos 
de funcionamento, foi desenvolvida recentemente a Escala San Martín Martín (Verdugo 
et al., 2013, Verdugo et al., 2014). Através desta escala pode-se efetuar uma avaliação 
dos aspetos mais importantes da vida de uma pessoa com deficiência intelectual 
significativa a partir do conceito de um observador externo, que assume o papel de 
informante sobre o individuo avaliado graças à sua proximidade e perspetiva que possui 
deste. Neste sentido, deve ser completada por uma terceira pessoa, que conhece muito 
bem o sujeito com deficiência significativa e que tenha oportunidade de observá-la em 
diferentes contextos ao longo de períodos prolongados de tempo (Verdugo et al., 2013). 
A escala é composta por 95 itens distribuídos pelas oito dimensões de qualidade de vida 
do modelo Schalock e Verdugo (2002/2003): Bem-estar emocional; Relações 
interpessoais; Bem-estar material; Desenvolvimento pessoal; Bem-estar físico; 
Autodeterminação; Inclusão social; e Direitos. É destinada a pessoas adultas com mais de 
18 anos (ou crianças com idade superior a 16 anos, sempre que se encontrem fora do 
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sistema educativo) com deficiências significativas, isto é, pessoas com deficiência 
intelectual que requerem apoio extenso e generalizado, com outras possíveis condições 
associadas. Possui quatro opções de resposta em uma escala tipo Likert (nunca, às vezes, 
frequentemente e sempre). A escala pode ser preenchida por um ou mais informantes, de 
preferência por um profissional dos serviços que apoiam a pessoa avaliada e que a 
conheçam à pelo menos três meses. No entanto, estes também podem ser familiares, 
tutores legais, amigos próximos ou outras pessoas significativas que conhecem a pessoa 
em diferentes contextos de sua vida. A pontuação desta escala é determinada a partir dos 
seguintes elementos: o instrumento dispõe de uma escala que permite transformar os 
resultados brutos (pontuações diretas) em pontuações standard (M = 10, DP = 3) e 
percentis para cada uma das oito dimensões, que podem ser representadas graficamente 
num perfil de qualidade de vida que facilita a interpretação das pontuações ao ilustrar 
claramente quais são as áreas em que a pessoa tem maiores forças e quais são aquelas em 
que apresenta maiores dificuldades e necessidades de apoio (Verdugo et al., 2013). O 
tempo previsto de administração da escala são 30 minutos. 
A Escala San Martín foi desenvolvida através de um método sistemático e rigoroso, 
segundo as recomendações internacionais para estudos instrumentais (Carretero - Dios & 
Perez, 2007, cit. in Verdugo et al., 2013). Foi avaliada e validada por especialistas para 
ser aplicada aos grupos referidos anteriormente, tendo passado por várias fases até se 
chegar à sua forma atual. Este instrumento permite identificar o perfil da qualidade de 
vida da pessoa, com evidências de validade e fiabilidade, para a implementação de 
práticas baseadas em evidências e o desenho de planos individuais de apoio. Trata-se de 
uma aproximação aos indivíduos que constituem a população deste estudo, bem como, 
ao contexto em que vivem (Verdugo et al., 2013).  
 
4.3. Focus group 
 
Focus group, também designado como grupo de discussão, é uma técnica de recolha de 
dados que pode ser utilizada em diferentes momentos do processo de investigação (Silva, 
Veloso & Keating, 2014). Para Morgan (1997), o focus group define-se como uma técnica 
de investigação de recolha de dados através da interação do grupo sobre um tópico 
apresentado pelo investigador. Segundo o autor, esta técnica comporta três componentes 
essenciais: os focus group são um método de investigação dirigido à recolha de dados; 
localiza a interação na discussão do grupo como a fonte dos dados; e, reconhece o papel 
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ativo do investigador na dinamização da discussão do grupo para efeitos de recolha dos 
dados. Krueger e Casey (2009), salientam, ainda, a focalização da discussão num dado 
assunto, o seu contributo para a compreensão do tópico de interesse e o facto dos 
participantes que os compõem terem alguma característica em comum e relevante face ao 
tema em discussão. 
Esta técnica envolve cinco fases de um processo global (Silva, Veloso & Keating, 2014) 
que se inicia com o planeamento e finaliza com a análise dos dados e a elaboração de um 
relatório.  
O planeamento começa por alicerçar-se nos objetivos do próprio projeto de investigação. 
Um dos aspetos diretamente relacionados com os objetivos do estudo prende-se com o 
grau de estruturação dos focus group, traduzindo-se este, como refere Morgan (1998) no 
guião da entrevista e no papel adotado pelo moderador. De um modo geral, pode dizer-se 
que os projetos oscilam entre uma abordagem muito estruturada até uma abordagem 
muito pouco ou quase nada estruturada, ainda que, a abordagem mais frequente 
corresponda a projetos moderadamente focados. Assim, numa abordagem mais 
estruturada, o projeto começa com um conjunto de questões pré-determinadas 
constituindo o objetivo central a obtenção de respostas através da discussão ancorada nos 
temas previamente definidos no guião. Numa perspetiva oposta, o projeto inicia-se sem 
que se saiba exatamente quais são as questões a fazer no âmbito de um dado tópico. Nesta 
abordagem, o guião de entrevista privilegia questões “abertas”, podendo incluir palavras 
ou temas chave, centrando-se o papel do moderador no suporte ao grupo na exploração 
do tópico de tal forma que possa emergir novos insights face ao mesmo (Morgan, 1997). 
Outros aspetos cruciais a considerar na fase do planeamento prendem- -se com a 
composição e o número de grupos.  
Em relação ao primeiro aspeto, pretende-se que os participantes que constituam os grupos 
sejam os mais adequados face aos propósitos do projeto. O segundo aspeto remete para o 
grau de homogeneidade dos grupos, ou seja, e nas palavras de Morgan (1997), das 
características ou interesses que os participantes tenham em comum. A composição 
correta do grupo irá gerar discussões produtivas ao passo que uma composição errada 
pode juntar pessoas que têm pouco a dizer entre si ou conduzir a conversações que têm 
pouca relevância para o propósito do estudo (Morgan, 1997). A par da familiaridade com 
o tópico, a criação de um ambiente confortável que facilite a participação tem sido 
referida como uma das questões básicas a considerar na composição dos grupos (Krueger 
& Casey, 2009; Morgan, 1997).  
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A definição do número de grupos a incluir na investigação também está ligada ao conceito 
de saturação teórica (Morgan, 1997). Especificamente, quando a realização de novos 
focus group já praticamente não acrescenta valor aos dados obtidos anteriormente 
(Morgan, 1997), faz sentido finalizar o processo de recolha dos dados. Apesar de 
constituir uma estratégia arriscada, a realização de apenas um focus group, como refere 
Morgan (1997), não é errada. Com efeito, há circunstâncias em que a realização de mais 
do que um grupo é impraticável, ou porque o número de potenciais participantes não o 
permite ou porque os custos associados são demasiado elevados. Nestes casos, os dados 
devem ser interpretados, por exemplo, com recurso à triangulação (Morgan, 1997), ou 
seja, saber em que medida a comparação dos dados obtidos na discussão do grupo com 
informação obtida de outras fontes é consistente. Embora o tamanho dos grupos possa 
oscilar entre quatro e doze participantes (Kueger & Casey, 2009), tem sido referido que 
este tipicamente se situa entre cinco a dez participantes (Krueger & Casey, 2009) ou entre 
seis a dez participantes (Morgan, 1997). À semelhança de outros métodos qualitativos, os 
focus group assentam em amostras intencionais (purposive samples), selecionando 
aqueles participantes que à partida se prevê que gerem discussões o mais produtivas 
possível (Morgan 1997). 
Na segunda fase da realização do focus group, a preparação, deverão ser consideradas 
pelo menos dois tipos de questões: o recrutamento dos participantes e as condições 
logísticas de realização dos grupos como a escolha do local. Independentemente da 
estratégia adotada, os participantes deverão ser claramente informados sobre os objetivos 
do estudo e as regras de participação (Bloor, Frankland, Thomas & Robson, 2001). 
Quanto à escolha do local para a realização dos focus group, a recomendação geral é a de 
que este seja acessível, assegure conforto aos participantes bem como a confidencialidade 
da informação gerada (Stewart, Shamdasani & Rook, 2007).  
A moderação é a fase seguinte do processo, podendo a sua duração ir até as duas horas e 
meia (Stewart et al., 2007), embora, em média, se situe nos 90 minutos (Morgan, 1997). 
A intervenção do moderador constitui um elemento chave nesta fase (Kueger & Casey, 
2009; Sagoe, 2012; Stweart et al., 2007) e, nesse sentido, as competências de moderação 
e de dinâmica de grupo que este possua representam elementos críticos do ponto de vista 
do seu sucesso. Para aumentar a eficácia deste processo, os autores citados defendem a 
relevância de uma “equipa de moderadores”: um moderador, que teria como principal 
missão a condução e a manutenção da discussão e, um auxiliar de moderação, cujas 
principais tarefas seriam a gestão do equipamento de gravação, estar atento às condições 
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logísticas e do ambiente físico, dar resposta a interrupções inesperadas e tomar notas 
sobre a discussão do grupo. 
Uma vez recolhida a informação, passamos à quarta fase do processo, dedicada à análise 
dos dados. Os focus group, quando inseridos em projetos de investigação, tipicamente 
são gravados e posteriormente alvo de transcrição, devendo esta ser uma reprodução o 
mais fiel possível de modo a que a sua leitura permita “visualizar” o que ocorreu no grupo 
e constitua a base da análise de dados; uma das tarefas mais intensas em termos de tempo 
deste método de recolha de informação prende-se exatamente com o processo de 
transcrição, podendo chegar até oito vezes o tempo de gravação (Bloor et al., 2001; 
Morgan, 1997; Stewart et al., 2007). 
Bloor et al., (2001), a propósito da análise de dados dos focus group, enfatizam que esta 
pode ser abordada de várias formas, devendo ser sempre sistemática e rigorosa. Segundo 
os mesmos autores, ainda que existiam diversas abordagens de análise dos dados 
qualitativos, de modo genérico, este tipo de análise decorre ao longo de três etapas: i) 
codificação/indexação: uma vez transcrito e (re)lido o texto, ocorre um processo de 
atribuição de categorias (e, se necessário, de subcategorias) refletindo estas os temas 
presentes no guião bem como os novos que emergiram da discussão dos grupos; ii) 
armazenamento/recuperação: esta fase é dedicada à compilação de todos os extratos do 
texto subordinados à mesma categoria de modo a poder compará-los, processo que pode 
ser realizado manualmente ou através de programas informáticos como o NUD.IST ou o 
NVivo; neste processo é importante não perder o contexto de onde os extratos são 
retirados; iii) interpretação: deve ser suportada numa análise sistemática dos dados, 
podendo esta fazer uso de métodos específicos de aná- lise como o método de indução 
analítica. 
A quinta e última fase do processo de implementação do focus group é dedicada à 
divulgação dos resultados, geralmente sob a forma de relatório escrito. Entre os pontos 
habitualmente contemplados num relatório de investigação (objetivos, metodologia, etc.), 
a apresentação dos dados reveste-se de particular dificuldade, dada a necessidade de 
tornar inteligível a análise dos dados realizada. A transcrição de frases ilustrativas das 
categorias adotadas ou a apresentação das categorias com indicação da sua frequência são 
alguns exemplos encontrados na literatura (Yin, 2011). Em relação à primeira prática, 
Morgan (1997) sublinha que o relato de citações é em si mesmo uma parte importante da 
investigação qualitativa dado que fornece evidência para a credibilidade da análise 
realizada, permitindo uma ligação direta entre o conteúdo mais abstrato dos resultados e 
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os dados gerados; além disso, constitui também a conexão mais forte entre o leitor e a voz 
dos participantes (Morgan, 2010; Yin, 2011). 
 
 
4.4. Entrevista semiestruturada 
 
Em Educação, as entrevistas surgem como instrumentos fundamentais para a recolha de 
dados indispensáveis ao estudo em questão. Como referem Bogdan e Bliken (1994, 
p.149), os dados são todos os “materiais em bruto que os investigadores recolhem do 
mundo que se encontram a estudar”. Estes são descritivos e recolhidos no decorrer do 
trabalho de campo.  
As entrevistas constituem uma forma particular da comunicação verbal, que se estabelece 
entre o investigador e o entrevistado, visando responder às questões de investigação 
enunciadas (Fortin, 1999). Para Fortin (1999), as entrevistas encontram-se dependentes 
do grau de liberdade deixado aos entrevistados, assim como, do grau de profundidade que 
se pretende. De entre as várias tipologias de entrevista existentes, considera-se a semi-
estruturada ou semi-dirigida a que mais se adequa ao estudo em questão, pois de acordo 
com Quivy e Campenhoudt (1998:192) “(…) o investigador dispõe de uma série de 
perguntas-guias, relativamente abertas, a propósito das quais é imperativo receber uma 
informação por parte do entrevistado. Mas não colocará necessariamente todas as 
perguntas pela ordem (…) e formulação prevista. Tanto quanto possível, «deixará andar» 
o entrevistado para que este possa falar abertamente, com as palavras que desejar e pela 
ordem que lhe convier.” Este tipo de entrevista pressupõe “(…) un cuadro de referencia 
anterior, pero sólo lo utiliza si el individuo olvida parte del mismo” (Ghiglione & 
Matalon, 1992). 
Deve referir-se que, na fase anterior à aplicação desta técnica, será necessária a 
realização/aplicação de um pré-teste, de modo a certificar que as questões são 
compreendidas em relação às informações que se investigam. Este processo, segundo 
Polit et al., (1995), consiste num ensaio para determinar se o instrumento foi formulado 
com clareza, sem parcialidade e se é útil para a geração das informações desejadas. 
De realçar, também, que o investigador deverá tomar em consideração que na observação 
participante deve salientar-se que os objetivos vão muito além da mera descrição dos 
componentes de uma dada situação, permitindo a identificação do sentido, a orientação e 
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a dinâmica de cada momento. Face à intersubjetividade presente em cada momento, a 
observação em situação permite e facilita a apreensão do real, desde que reunidos aspetos 
essenciais em campo. A expressão “observação participante” tende ainda, na perspetiva 
de Lapassade (2001), a designar o trabalho de campo no seu conjunto, desde a chegada 
do investigador ao campo de pesquisa, quando inicia negociações para conseguir acesso 
a este e com o reconhecimento do espaço ou campo de observação. Pode conjugar o 
estatuto de investigador/observador, sendo que este trabalho em contexto social continua 
em cada momento/“tempo” de presença e até que o investigador o abandona. Silva e Pinto 
(1986) referem que a unidade social em observação não pode ser demasiado extensa e o 
período de observação não pode ser demasiado reduzido, pois o que se pretende é uma 
recolha intensiva de informações “(…) com o objetivo tanto de descrever como de 
alcançar a caracterização (…)” (1986, p. 137).  
A opção pela entrevista semi-estruturada deve-se às características deste tipo de 
instrumento e ao tipo de dados que permite recolher, dado que é apresenta as seguintes 
vantagens: pessoalidade e critérios de verdade; abertura à “diferença”; ausência de 
limitações técnicas; assunção das opções do investigador relativamente à orientação dos 
sentidos (método qualitativo) e possibilidade de análise de conteúdo, com 
conceptualização e construção de sentidos pelo investigador (construtivismo). 
Esta tipologia de entrevista permite ainda uma abertura à diferença, onde o entrevistador 
não define previamente as respostas às perguntas que desenhou, antes de as colocar ao 
entrevistado e permite a alguma abertura ao pensamento do respondente, estando aberta 
à emergência.  
Admite ainda a assunção das opções do investigador relativamente à orientação seguida 
na investigação e que, neste caso, diz respeito à metodologia de matriz qualitativa.  
A entrevista semi-estruturada, fornece os dados para a análise de conteúdo cuja 
conceptualização e construção de sentidos se organizam numa lógica construtivista  
De acordo com Ghiglione e Matalon (2001, p. 182) a análise de conteúdo “(…) é uma 
técnica para fazer inferências pela identificação sistémica e objetiva das características 
específicas de uma mensagem.”, permitindo captar informação relevante dos dados, 
descrevendo e compreendendo o fenómeno a estudar. Atualmente, esta é bastante 
utilizada na investigação qualitativa por ser um método flexível de análise de dados e se 
basear na intuição e interpretação dos mesmos. A análise de conteúdo é uma técnica de 
pesquisa para a descrição objetiva, sistemática e quantitativa do conteúdo evidente da 
comunicação (Marconi & Lakatos, 1999). 
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Neste sentido, distinguem três tipos de análise de conteúdo, nomeadamente: a análise 
convencional (as categorias emergem diretamente dos dados recolhidos); a análise 
dirigida (inicia-se com uma teoria ou os resultados da investigação como guia para iniciar 
a codificação) e a análise sumativa (inclui contagem e comparações de palavras-chave ou 
conteúdo, posteriormente submetidas à interpretação do contexto subjacente). 
Destas tipologias, a mais comummente utilizada é a análise de conteúdo convencional 
que é usada para descrever um fenómeno sobre o qual a teoria e literatura existente são 
limitadas. Nesta análise de conteúdo, as categorias surgem dos dados recolhidos (e não 
de categorias pré-concebidas), de onde emergem novos significados. 
Categorizar, segundo Bardin (1997, p. 117), consiste numa “(…) uma operação de 
classificação de elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciação e, 
seguidamente, por reagrupamento segundo o gênero (analogia) com critérios previamente 
definidos”. A categorização tem como intuito estruturar e simplificar, de forma 
organizada, a informação correspondente ao fenómeno estudado, sendo um processo que 
engloba duas fases: o isolamento dos elementos (inventário) e a classificação dos mesmos 
(Bardin, 1997).  
Segundo Jesus (1998), os estudos realizados com o recurso à entrevista enquadram-se 
numa posição mais relacional e humanista de produção do conhecimento científico, na 
medida em que é possível ao investigador entrar no campo psicológico de cada sujeito de 
estudo entrevistado, sendo considerado por alguns autores, como um procedimento 
fundamental no complemento das informações obtidas através da passagem de 
instrumentos de resposta.  
Sendo considerada quase como uma conversa, a entrevista semi-estruturada pressupõe 
que o investigador conheça substantivamente os temas sobre os quais pretende obter 
reações por parte do sujeito entrevistado, embora a ordem e a forma como os pretende 
introduzir seja deixada ao seu critério, sendo porém fixada uma orientação para o inicio 
da entrevista.  
 
4.4.1. Procedimentos para elaboração de guião de entrevista  
 
Segundo King (1994) relativamente à criação de guiões para entrevistas, é necessário que 
o investigador possua conhecimento e experiência pessoal na área, que compreenda a 
literatura científica existente sobre a temática em estudo, assim como que efetue 
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discussões informais com outros profissionais com experiência na área. Por outro lado, 
Bogdan e Biklen (1994) referem que devem ser evitadas, sempre que possível, as questões 
que induzam respostas do tipo “sim” ou “não”, na medida em que estas limitam 
claramente a quantidade, qualidade e riqueza da informação recolhida. A entrevista semi-
estruturada pressupõe que o investigador disponha de um conjunto de perguntas-guia, 
relativamente abertas, que permitam a obtenção de dados comparáveis entre os sujeitos 
entrevistados, sendo para isso necessário que o entrevistador centralize o diálogo em torno 
das questões de pesquisa, e, que permaneça atento no sentido de orientar a entrevista para 
os objetivos definidos. 
Dentro destas ideias, os autores continuam referindo que igualmente importante é a 
necessidade de se fornecer um permanente feedback ao entrevistado, o que pode passar 
por um simples aceno de cabeça, ou até na utilização expressões faciais adequadas, que 
possuem como principal intuito estimular o entrevistado 
Ainda Bogdan e Biklen (1994) salientam a importância da sinceridade e da implicação 
do sujeito entrevistado, pois a qualidade do material colhido depende significativamente 
de cada entrevistado, o que na ótica destes autores pode ser conseguido, através do recurso 
a algumas estratégias, tais como a clarificação dos objetivos do estudo, do destino do 
material recolhido, assim como a garantia de confidencialidade das respostas fornecidas.  
Tendo em mente as dimensões, indicadores, assim como as questões previamente 
estruturadas, os entrevistados foram convidados a responder, de forma exaustiva pelas 
suas próprias palavras e de acordo com o seu quadro de referências, procurando seguir a 
opinião veiculada por Bogdan e Bigden (1994) para quem é importante que os sujeitos de 
estudo refiram “aquilo que eles experimentam, o modo como eles interpretam as suas 
experiências e o modo como eles próprios estruturam o mundo social em que vivem” 
(51), sendo assim preferível que as questões sejam construídas de uma forma geral e não 
diretiva.  
 
4.4.2. Procedimentos para elaboração de análise de conteúdo  
 
A análise de conteúdo das respostas representa na ótica de Bogdan e Bigden (1994) a 
principal técnica a partir da qual se concretiza toda a investigação qualitativa. Neste 
enquadramento, a análise de conteúdo pressupõe a utilização de um conjunto de técnicas 
de análise de resposta, utilizando procedimentos sistemáticos para a descrição do 
conteúdo das mensagens, cujo objetivo é estabelecer uma correspondência entre o nível 
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empírico (ou seja, as respostas obtidas na entrevista) e o nível conceptual, ou seja as 
questões de pesquisa colocadas previamente à análise. Para que isto seja possível é 
necessário que se proceda à codificação do material recolhido na entrevista, utilizando 
regras objetivas e rigorosas. 
A análise de conteúdo pressupõe a existência de três grandes categorias de métodos de 
análise, as análises temáticas que incidem principalmente sobre certos elementos do 
discurso, as análises formais que incidem sobre a forma do discurso, e, a análise estrutural 
que incide sobre as relações entre os elementos do discurso.  
Dentro das análises temáticas, a análise por categorias continua a ser a técnica mais 
utilizada, além de ser igualmente a mais antiga e consiste no cálculo e comparação da 
frequência de certas temáticas previamente agrupadas pelo investigador em categorias 
significativas, que consistem em variáveis do corpus teórico e estabelecem uma ligação 
intermediária entre a teoria estabelecida e os dados recolhidos nas entrevistas efetuadas 
(Jesus, 1998). A análise de conteúdo compreende três etapas fundamentais, a pré-análise, 
a exploração do material e o consequente tratamento, e, a inferência e interpretação dos 
dados.  
Inicialmente após a transcrição das entrevistas realizadas, efetua-se a uma leitura 
flutuante e completa de todas as respostas obtidas, com o objetivo de estabelecer um 
primeiro contacto com os dados a analisar. 
A exploração do material consiste numa leitura intencional dos dados recolhidos, no 
sentido de se iniciar a identificação dos aspetos mais relevantes do texto, utilizando 
determinados procedimentos sistemáticos e objetivos que pressupõem a descrição do 
conteúdo das mensagens, consistindo no tratamento da informação existente no texto, o 
que possibilita a codificação e posterior categorização.  
A construção das categorias pressupõe ainda a sua objetividade e pertinência, procurando 
que as mesmas traduzam os objetivos do estudo efetuado, devendo também ser 
mutuamente exclusivas, em que uma unidade de registo deverá ser incluída numa única 
categoria. Posteriormente segue-se a fase de recorte em que é efetuada a divisão das 
mensagens em unidades de sentido, ou seja, as unidades de significação a codificar no 
sentido de se obter a contagem frequencial.  
Seguidamente, estabelecidas as regras de enumeração e terminado o procedimento de 
identificação das unidades de sentido, passa-se se à categorização das unidades de 
sentido, em que se pretende efetuar a contagem frequencial das unidades e a sua 
consequente classificação e agregação de acordo com a escolha das categorias. A 
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classificação efetuada possibilita ao investigador a codificação e indexação das unidades 
de sentido, sendo possível efetuar a sua inscrição numa matriz de frequências para 
posterior tratamento estatístico. Com o intuito de facilitar a classificação da informação 
recolhida, realizam-se as matrizes de frequência, ou quadros gerais de comparação de 
dados. 
A fase final da análise de conteúdo permite além da análise qualitativa e a consequente 
interpretação das respostas obtidas, efetuar uma análise de carácter mais quantitativo, em 
que de acordo com os objetivos que norteiam a pesquisa, apresentam-se seguidamente os 
resultados encontrados. 
 
 
5. Categorias e variáveis de análise 
 
Segundo Fortin (2003) as variáveis são qualidades, propriedades ou características de 
objetos, de pessoas ou de situações que são estruturadas numa investigação. Estas podem 
ser classificadas de diversas formas mediante a sua aplicação na investigação.  
Neste estudo foram existem variáveis independentes e variáveis dependente. No primeiro 
caso, o investigador manipula estas variáveis para poder medir o seu efeito sobre as 
variáveis dependentes, que sofrem o efeito esperado das variáveis independentes.  
Perante o exposto, procede-se à definição e operacionalização de todas as variáveis 
explicando a sua aplicabilidade de forma a tornar este estudo mensurável. 
 
• Variáveis Independentes: integram o questionário de dados sociodemográficos e 
parte inicial da Escala San Martin. Em seguida são enunciadas todas as variáveis 
independentes e a forma como se aplicam no estudo, pela ordem que se apresentam 
no modelo de análise das variáveis: 
- Idade: surge sob apresentação de questão aberta e é expressa em anos (número 
absoluto). Posteriormente foi operacionalizada em classes para facilitar a sua 
análise. 
- Género: apresenta-se sob uma questão fechada pela sua natureza de variável 
nominal dicotómica possuindo apenas duas opções: masculino ou feminino; 
- Naturalidade: trata-se de uma questão aberta. Face à natureza dos itens e, de 
forma a facilitar a apresentação e análise desta variável, na parte descritiva, foram 
agrupados os itens em Algarve, Fora do Algarve e Estrangeiro. 
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- Tipologia Familiar: surge sob apresentação de questão aberta. Foi 
operacionalizada em classes, nomeadamente Família Nuclear; Família 
Monoparental, Família Extensa; e Família Fraternal. 
- Composição Familiar: surge sob apresentação de questão aberta e é expressa em 
anos (número absoluto). 
- Rendimento per capita: surge sob apresentação de questão aberta. Trata-se da 
diferença entre o somatório dos rendimentos mensais do agregado familiar versus 
o somatório das despesas (habitação, saúde e transportes) face ao número total de 
elementos que compõe o agregado. Operacionalizada, posteriormente, em classes 
para facilitar a sua análise. 
- Diagnóstico: questão aberta. Trata-se do diagnóstico primário que determinou a 
deficiência ou incapacidade da pessoa. 
- Percentagem de Incapacidade: surge sob apresentação de questão aberta e é 
expressa em percentagem. As pessoas com deficiência que apresentem um grau 
de incapacidade permanente, igual ou superior a 60%, determinada por Junta 
Médica da Segurança Social podem requerer o Atestado Médico de Incapacidade 
Multiuso que atesta o acesso às medidas e benefícios ou apoios previstos na Lei. 
- Funções mentais: surge como questão fechada, determinada mediante a CIF. 
- Funções do movimento: apresenta-se como questão fechada, determinada 
mediante a CIF. 
- Autonomia: surge como questão fechada, determinada mediante a escala de 
avaliação de Katz (Estado de Funcionalidade e Atividades da Vida Diária). 
- Grau de mobilidade: apresenta-se como questão fechada, determinada mediante 
a CIF. 
- Nível de apoio: resposta fechada, classificado segundo Winnick (2004). 
- Serviço: questão fechada. Identifica a resposta social ou valência que o sujeito 
frequenta, podendo apresentar resposta múltipla. 
- Tempo de permanência no serviço: surge sob apresentação de questão aberta e 
é expressa em anos (número absoluto). 
 
• Variável Dependente: integra a segunda parte da Escala San Martin, uma vez que a 
primeira parte contempla variáveis independentes que podem ser associadas ao 
questionário de dados sociodemográficos. Assim sendo, neste estudo a variável 
dependente é a Qualidade de vida das pessoas adultas como multideficiência grave da 
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Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral de Faro, sendo que as suas 8 dimensões 
e 95 indicadores associados constituem-se, igualmente como variáveis independentes 
deste estudo. 
 
 
6. Processo de investigação e validação dos instrumentos 
 
O presente estudo desenvolveu-se na Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral de 
Faro, Instituição Particular de Solidariedade Social (IPSS) de e para pessoas com 
deficiência, fundada em 1982 por um grupo de pais e técnicos. Encontra-se sediada na 
cidade de Faro e dá resposta a cerca de 500 pessoas com deficiência ou incapacidade, de 
todo o distrito.  
Incidiu sobre os serviços Escola de Educação Especial, Centro de Atividades 
Ocupacionais e Lar Residencial, uma vez que são estas as respostas sociais que reúnem 
os pré-requisitos da população em estudo. 
No campo da Educação encontra-se um grupo importante para a investigação que são as 
pessoas deficientes e os seus familiares, o que faz toda a diferença relativamente a outras 
ciências aplicadas, uma vez que os participantes na avaliação estão fragilizados pela sua 
condição clínica.  
O investigador conduz a investigação de modo competente e com preocupações pela 
dignidade e bem-estar dos participantes; são responsáveis pela conduta ética da 
investigação (Ribeiro, 1999). Os investigadores planificam e conduzem a investigação de 
acordo com as leis e regras em vigor, com as regras que regulam a sua prática profissional. 
Segundo Fortin (1999) a ética na investigação com seres humanos é algo considerado 
fundamental. Este autor define ética como o “Conjunto de regras que regem o carácter 
moral do processo de investigação” (Fortin, 1999, p. 369), sendo um “… conjunto de 
permissões e de interditações que têm um enorme valor na vida dos indivíduos e em que 
estes se inspiram para guiar a sua conduta.” (1999, p. 114). 
Toda e qualquer investigação levanta questões éticas e morais (Fortin, 1999), tornando-
se imprescindível levar em consideração alguns princípios éticos, isto é, determinadas 
condutas para proteger os direitos e liberdade das pessoas que participam na investigação. 
Fortin (1999) postula a existência de cinco direitos fundamentais implícitos na 
investigação com seres humanos, nomeadamente: o direito à autodeterminação; o direito 
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à intimidade; o direito a um tratamento justo e legal; o direito contra o desconforto e 
prejuízo; bem como, o direito ao anonimato e à confidencialidade.  
Tendo por base tais princípios, e considerando que, por vezes, a investigação constitui 
uma certa forma de intromissão na vida dos indivíduos, procurou-se ao longo de toda a 
investigação não ser mais intrusivo do que o necessário. No entender de Polit et al (1995, 
p. 300), “… os pesquisadores devem assegurar que a sua pesquisa não será mais 
intrusiva do que o necessário e que a privacidade do participante seja mantida ao longo 
do estudo.”.  
Assim, foi formalmente pedida autorização à Direção da APPC Faro para realizar o 
estudo em questão, através de uma reunião com o Presidente da Direção da instituição, 
tendo sido apresentada informação cuidada e precisa sobre a natureza da investigação, 
implicações e responsabilidades implícitas. A proposta foi aprovada pela Direção, tendo 
a mesma nomeado a Diretora Executiva, Dra. Graciete Campos, como supervisora interna 
do estudo. 
Em seguida, foi apresentado, aos participantes, um documento escrito, onde consta os 
esclarecimentos relativamente à natureza do estudo, objetivos de investigação e dados do 
investigador. Posteriormente, foi facultado o consentimento informado em suporte de 
papel (documento disponível em anexo) devidamente assinado por ambas as partes, sendo 
salvaguardada a confidencialidade, o anonimato, a livre participação, o direito a desistir 
ou abandonar o estudo sem prejuízos para si ou para o acompanhamento clínico prestado 
ao seu filho ou familiar. Foi, ainda, alvo de referência a partilha e utilização futura dos 
dados. 
Assim, o processo de investigação do estudo 1 percorreu as seguintes etapas: 
1. Definição dos objetivos específicos do estudo em relação com os objetivos gerais 
da investigação; 
2. Seleção da população e da amostra; 
3. Seleção dos métodos e das técnicas de investigação adequados para alcançar os 
objetivos definidos; 
4. Seleção e elaboração dos instrumentos de recolha de dados. 
5. Validação dos instrumentos de recolha de dados. 
6. Recolha dos dados sociodemográficos, aplicação da escala San Martín, realização 
das sessões de focus group e das entrevistas semiestruturadas. 
7. Análise dos resultados obtidos. 
8. Conclusões do estudo e orientações educativas para o estudo 2. 
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No processo de recolha de dados foram utilizadas metodologias qualitativas (focus group 
e entrevistas) e quantitativas (questionário e escala de qualidade de vida) que tiveram em 
conta a diversidade dos participantes. Dadas as características da população em estudo, a 
recolha de informação sobre a sua qualidade de vida foi feita através de instrumentos de 
recolha de dados aplicados aos seus familiares e profissionais com quem se relacionam 
diariamente e que possuem informação pormenorizada sobre o seu dia-a-dia. 
A seleção da Escala San Martin esteve assente nos seguintes critérios: a) estar alinhado 
com o modelo de qualidade de vida para a deficiência e incapacidade; b) atender à 
população em análise, isto é, pessoas adultas com multideficiência grave; e , c) estar 
publicado e disponível para utilização.  
Por outro lado, optou-se por realizar focus group, uma vez que, como já foi referido 
anteriormente, permitem focalizar a discussão num dado assunto e tentar compreender o 
tópico em análise – a qualidade de vida das pessoas adultas com multideficiência grave, 
através do contributo das pessoas que lhes estão mais próximas familiares e profissionais 
diretos. Complementarmente, as entrevistas semiestruturadas permitem aprofundar a 
perceção sobre a qualidade de vida das pessoas adultas com multideficiência e identificar 
aspetos-chave para a elaboração de um programa de educação para a promoção da 
qualidade de vida destas pessoas. 
No que respeita à validação dos instrumentos de recolha de dados, foram elaboradas duas 
propostas de entrevistas semiestruturadas, uma versão para familiares e uma versão para 
profissionais, que foram enviadas para dois espertos para a sua validação (Doutorados em 
Educação e Filosofia). Uma vez elaboradas as versões finais dos guiões de entrevista, 
realizou-se uma prova piloto para testar a sua clareza. Importa, ainda, referir que, foram 
elaboradas duas versões de protocolo focus group, uma dirigida a familiares e outra a 
profissionais, realizadas no âmbito da estância efetuada durante esta investigação, mais 
concretamente na Escola Superior de Educação e Comunicação da Universidade do 
Algarve, nas aulas de Oficina de Entrevistas do Curso de Mestrado de Educação Social, 
ministradas pelo Professor Doutor António Guerreiro, responsável pela estância. Por 
outro lado, o questionário de dados sociodemográficos foi elaborado complementarmente 
à primeira parte da Escala San Martín de forma a completar a informação descritiva sobre 
a amostra em estudo. 
Assim, após obter retorno escrito ou verbal por parte dos participantes no estudo, foi 
marcada uma data para proceder à aplicação da Escala San Martín. Realça-se o facto de 
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90% dos informes da Escala San Martín terem sido aplicados na presença física e contínua 
da investigadora, junto dos inquiridos (informantes), exceto nos casos referentes aos 
participantes usuários dos serviços EEE e LAR. Cada informante foi abordado 
individualmente e a escala foi administrada pela investigadora. Nesta modalidade a 
investigadora leu os vários itens e assinalou as respostas dadas pelo sujeito entrevistado.  
 
Características sociodemográficas dos informantes: 
Relativamente às pessoas que participaram como informantes, foram na sua totalidade 
profissionais dos serviços que a pessoa adulta com multideficiência grave frequenta. O 
quadro abaixo apresentado reúne algumas das suas características sociodemográficas. 
 
 
Tabela 3.6.1 - Caracterização dos informantes da Escala San Martín 
 
Género Idade Profissão/função Serviço 
Tempo de contacto 
com a pessoa 
avaliada 
Feminino 38 Anos Educadora Social/Monitora CAO 15 Anos 
Feminino 34 Anos Animadora Sociocultural/Monitora CAO 12 Anos 
Feminino 30 Anos Animadora Sociocultural/Monitora CAO 11 Anos 
Feminino 35 Anos Psicóloga CAO 11 Anos 
Feminino 27 Anos Psicóloga LAR 3 Anos 
Feminino 30 Anos Psicóloga EEE 5 Anos 
 
 
Relativamente às pessoas que participaram como informantes, através da leitura do 
quadro acima apresentado, pode-se constatar que perfazem um total de 5 mulheres, 
profissionais da APPC Faro, que conheciam há mais de três meses as pessoas cuja 
qualidade de vida estava a ser avaliada, sendo que a frequência do contacto com a pessoa 
era diária. A média do tempo de contacto com a pessoa avaliada é de 32 Anos.  
Paralelamente, foram preenchidos os questionários de dados sociodemográficos através 
da informação facultada pelos informantes identificados anteriormente. 
Posteriormente, foram agendadas duas sessões de focus group, uma dirigida a familiares 
de pessoas adultas com multideficiência grave utentes das APPC Faro e outra dirigidas 
aos profissionais da APPC que trabalham com a amostra em estudo sobre a qualidade de 
vida das pessoas adultas com multideficiência grave. O quadro abaixo apresentado reúne 
algumas das suas características sociodemográficas. 
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Tabela 3.6.2 - Caracterização dos elementos que participaram no focus group – sessão de familiares 
 
Focus group – sessão familiares 
Elemento Género Idade 
Habilitações 
literárias 
Profissão Parentesco 
Diagnóstico 
do filho 
1 Feminino 
54 
Anos 
Bacharelato Empresária Mãe Epilepsia 
2 Feminino 
54 
Anos 
6º Ano de 
Escolaridade 
Empregada 
de Balcão 
Mãe 
Paralisia 
Cerebral 
3 Feminino 
42 
Anos 
Mestrado 
Professora de 
2º e 3º Ciclo 
do Ensino 
Básico 
Mãe 
Paralisia 
Cerebral 
4 Feminino 
65 
Anos 
Magistério 
Profesora de 
1º Ciclo do 
Ensino 
Básico 
Reformada 
Mãe 
Sindrome de 
Rett 
5 Masculino 
64 
Anos 
12º Ano de 
Escolaridade 
Guarda 
Prisional 
Reformado 
Pai 
Paralisia 
Cerebral 
6 Feminino 
52 
Anos 
9º Ano de 
Escolaridade 
Dona de 
Casa 
Mãe 
Deficiência 
Intelectual 
 
 
Caracterização dos elementos que participaram no focus group – sessão de 
familiares. 
 
No que respeita aos participantes na sessão focus group composto por familiares de 
pessoas adultas com multideficiência grave utentes da APPC Faro, importa referir que, 
através da leitura do quadro acima apresentado, pode-se verificar que perfazem um total 
de 5 mulheres e 1 homem, sendo que a média de idades é de 55 anos. 
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Tabela 3.6.3 - Caracterização dos elementos que participaram no focus group – sessão de profissionais 
 
Focus group – sessão profissionais 
Elemento Género Idade Profissão/função Serviço 
Tempo de 
serviços 
1 Feminino 
41 
Anos 
Auxiliar de estabelecimento 
de crianças e jovens com 
deficiência 
LAR 17 Anos 
2 Feminino 
37 
Anos 
Educadora Social CAO 16 Anos 
3 Feminino 
49 
Anos 
Terapeuta Ocupacional EEE 27 Anos 
4 Feminino 
46 
Anos 
Fisioterapeuta EEE 14 Anos 
5 Feminino 
39 
Anos 
Psicóloga CAO 13 Anos 
6 Feminino 
31 
Anos 
Terapeuta da Fala EEE 8 Anos 
7 Feminino 
29 
Anos 
Monitora de Animação 
Sociocultural 
CAO 10 Anos 
8 Feminino 
45 
Anos 
Assistente Social CAO 16 Anos 
 
 
Os participantes da sessão focus group composto por profissionais da APPC Faro que 
desenvolvem o seu trabalho com pessoas adultas com multideficiência era totalmente 
feminino, sendo que a média de idades é de 39 anos e a média do tempo de contacto com 
a pessoa avaliada é de 15 Anos.  
Importa referir que, no caso das famílias estas representam, tão só, uma amostra parcial 
dos sujeitos desta investigação. 
Definiu-se como tema central de cada sessão a perceção sobre a qualidade de vida, 
especificamente no que respeita às pessoas adultas com multideficiência grave. Foram 
utilizados dois protocolos focus group, versão familiares e versão profissionais 
(protocolos disponíveis em anexo), com quatro questões orientadoras (Morgan e Krueger, 
1998), para atender áreas específicas relacionadas com: 
1. Perceção sobre a qualidade de vida das pessoas adultas com multideficiência 
grave. 
2. Perceção sobre o papel dos intervenientes na promoção da qualidade de vida de 
pessoas adultas com multideficiência grave. 
3. Perceção relativamente aos desafios para a promoção da qualidade de vida de 
pessoas adultas com multideficiência grave. 
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4. Propostas de estratégias para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas 
com multideficiência grave. 
Ambas as sessões decorreram ao final da tarde, na sede da APPC em Faro, numa sala de 
reuniões privada, previamente preparada, com disposição em grande mesa de grupo, sem 
perturbação de elementos exteriores e ruído. Foi solicitado o consentimento informado e 
a autorização para o registo escrito, áudio e vídeo da sessão. Para além da investigadora, 
que assumiu o papel de moderador de ambas as sessões, estas foram igualmente assistidas 
por um auxiliar de moderação, cuja a principal função foi tomar notas sobre a discussão 
do grupo e gerir o tempo decorrido. 
Por último, foram realizadas, individualmente, quatro entrevistas semiestruturas, duas a 
familiares e duas a profissionais, de forma a obter informação mais detalhada sobre este 
tema (guiões disponíveis em anexo). Decorreram todas, igualmente, na sede da 
instituição, ao final da tarde, no gabinete de psicologia da investigadora. Foi solicitado o 
consentimento informado e a autorização para o registo áudio e respetiva transcição. 
 
Tabela 3.6.4 - Caracterização dos familiares entrevistados 
 
Elemento Género Idade 
Habilitações 
literárias 
Profissão Parentesco 
Diagnòstico 
do filho 
A Feminino 
66 
Anos 
Magistério 
Profesora 
de 1º Ciclo 
do Ensino 
Básico 
Reformada 
Mãe 
Sindrome de 
Rett 
B Feminino 
43 
Anos 
Mestrado 
Professora 
de 2º e 3º 
Ciclo do 
Ensino 
Básico 
Mãe 
Paralisia 
Cerebral 
 
 
Tabela 3.6.5 – Caracterização dos profissionais entrevistados 
 
Elemento Género Idade Profissão/função Serviço 
Tempo de 
serviços 
1 Feminino 34 
Monitora de Animação 
Sociocultural 
CAO 12 Anos 
2 Feminino 32 Terapeuta Ocupacional CAO 7 Anos 
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Uma preocupação transversal a toda a investigação foi acautelar a compreensão dos 
procedimentos e dos objetivos por parte dos participantes e garantir a confidencialidade 
dos dados obtidos, pelo que foi obtida autorização para efetuar o registo escrito, áudio e 
vídeo da informação recolhida. 
Após a recolha de dados foi utilizado o método quantitativo para efetuar a análise dos 
resultados, através do tratamento estatístico Statistical Package for the Social Sciences 
(SPSS) versão 24. Trata-se de uma ferramenta informática bastante útil que permite 
realizar cálculos estatísticos complexos de acordo com os dados introduzidos e o 
cruzamento dos mesmos com o adequado teste de análise (Pereira, 2002).  
Para a análise dos dados qualitativos recorreu-se ao software NVivo que consiste numa 
ferramenta que auxilia o investigador no processo de organização e análise da informação 
recolhida de natureza qualitativa.  
Paralelamente, foi desenvolvida uma Estância Internacional na Escola Superior de 
Educação e Comunicação da Universidade do Algarve, Portugal, que decorreu durante o 
período compreendido entre 1 de outubro de 2015 e 1 de junho de 2016, com a orientação 
do Professor Doutor António Manuel da Conceição Guerreiro, Doutor em Educação 
(comprovativo disponível em anexo). Foi desenvolvido um trabalho interdisciplinar e em 
rede académica internacional, onde entre várias atividades, foi possível participar nas 
disciplinas ministradas por este docente, nomeadamente Iniciação ao SPSS e Oficina de 
Entrevistas. Para além desta formação, o docente supervisionou a análise de estatística 
discritiva levada a cabo nesta investigação.  
 
 
7. Análise dos dados e resultados 
 
7.1. Análise quantitativa 
 
Este capítulo dedica-se à apresentação da estatística descritiva através de gráficos e 
tabelas nos quais os títulos definem o tipo de distribuição apresentada e antecedem a sua 
respetiva análise. 
Os resultados que se seguem foram obtidos através dos instrumentos de recolha de dados, 
questionários de dados sociodemográficos e escala de qualidade de vida e, através do 
software de análise e estatística SPSS, serão apresentados dados relativos à tendência 
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central (média), à frequência absoluta (N.º) e às medidas de dispersão (desvio padrão e 
variância).  
De modo a evidenciar os resultados obtidos de forma clara e pouco exaustiva emergem 
apenas tabelas e gráficos onde se verifica diferenças estatísticas e com significado 
estatístico. Isto é, primeiramente serão apresentadas as médias dos itens correspondentes 
a cada uma das oito dimensões do modelo de qualidade de vida de Schalock e Verdugo 
(2002; 2003), presentes na escala San Martín, e posteriormente serão apresentados os 
itens que revelam valores abaixo da média e respetivo desvio padrão da média global dos 
resultados obtidos pela amostra em estudo. Em seguida, para cada um dos itens 
identificados serão analisados os fatores de diferenciação que poderão estar na sua origem 
(variáveis independentes) através de uma análise assente na utilização de testes não 
paramétricos, tais como, U de Mann-Whitney e H de Kruskal-Wallis, específicos para 
amostras de pequenas dimensões (N=50) e contendo dois ou mais grupos independentes, 
em que as duas ou mais amostras não têm de ter a mesma dimensão. Para obter o 
significado das relações entre as variáveis foi utilizado o nível de significância <0,05. 
 
Tabela 3.7.1 - Média das pontuações obtidas nas dimensões da qualidade de vida (Escala San Martín) 
 
 Média 
AD 
Médi
a BE 
Médi
a BF 
Médi
a BM 
Médi
a D 
Médi
a DP 
Médi
a IS 
Médi
a RI 
Médi
a das 
Médi
as 
Média 2,450
0 
2,826
7 
3,173
3 
3,340
0 
3,275
0 
2,466
7 
2,730
9 
2,683
3 
2,869
7 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,7249
2 
,2861
3 
,2920
1 
,3215
8 
,1914
0 
,6165
2 
,4580
4 
,5036
7 
,3483
4 
 
 
Da análise da tabela acima apresentada é possível constatar que a média global da 
qualidade de vida dos sujeitos em estudo situa-se nos 2.87 pelo que as dimensões que 
apresentam valores abaixo da média são a autodeterminação, o bem-estar emocional, o 
desenvolvimento pessoal, a inclusão social e as relações interpessoais. 
Em seguida, estas dimensões da qualidade de vida serão analisadas através dos testes 
referidos anteriormente de modo a verificar se existem diferenças estatísticas 
significativas face às características específicas da amostra em estudo (fatores de 
diferenciação - variáveis independentes), nos itens que apresentem valores abaixo da 
média de cada uma das dimensões em análise. 
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Tabela 3.7.2 - Média da pontuação dos itens na dimensão Autodeterminação 
 
 AD 1 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 7 AD 8 AD 9 
AD 
10 
AD 
11 
AD 
12 
AD 
Direta 
Média 
AD 
Média 2,58 1,70 2,20 2,40 2,38 2,26 2,70 1,96 2,30 3,00 3,44 2,48 29,40 2,4500 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
DP ,950 1,093 ,857 1,107 ,780 ,965 1,216 ,880 1,249 ,404 ,611 ,953 8,699 ,72492 
 
A tabela 3.7.2 permite constatar que a média das pontuações obtidas na dimensão 
Autodeterminação é 2,45 (N=50), sendo que os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e o 9 encontram-se 
abaixo do valor médio para esta dimensão. 
 
 
Tabela 3.7.3 - Teste U de Mann-Whitney para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Género 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
U de Mann-Whitney 
275,50
0 
203,50
0 
287,00
0 
280,50
0 
268,50
0 
214,50
0 
272,00
0 
Wilcoxon W 
465,50
0 
393,50
0 
477,00
0 
470,50
0 
458,50
0 
404,50
0 
768,00
0 
Z -,444 -1,968 -,156 -,306 -,554 -1,709 -,472 
Significância Assint. 
(Bilateral) 
,657 ,049 ,876 ,760 ,580 ,088 ,637 
 
 
A Tabela 3.7.3 demonstra que foram encontrados valores significativos ao nível do item 
n.º 3 da dimensão Autodeterminação - “Os prestadores de cuidados da instituição 
respeitam as decisões da pessoa”, (Z = -1,969, p = 0.049) face ao Género, sendo que as 
mulheres apresentam valores mais baixos do que os homens neste item (ver tabela em 
anexo). No que respeita aos restantes itens pode-se constatar que não existem diferenças 
significativas face ao género. 
 
 
Tabela 3.7.4 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Grupo Etário 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 6,381 6,404 8,101 6,010 8,608 6,091 8,854 
Gl 5 5 5 5 5 5 5 
Significância 
Assint. 
,271 ,269 ,151 ,305 ,126 ,297 ,115 
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A tabela 3.7.4 revela que não se verifica relação entre os itens selecionados e a variável 
grupo etário. 
 
 
Tabela 3.7.5 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face à Naturalidade 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado ,222 ,741 2,581 2,047 1,620 ,550 1,085 
Gl 2 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,895 ,690 ,275 ,359 ,445 ,760 ,581 
 
 
Não existe relação entre os itens identificados e a variável naturalidade como se pode 
verificar através da leitura da tabela acima. 
 
 
Tabela 3.7.6 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face a Tipologia Familiar 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 3,068 1,531 ,680 4,295 3,119 2,233 ,342 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,381 ,675 ,878 ,231 ,374 ,525 ,952 
 
 
A leitura da tabela apresentada anterior mente permite constatar que não existe relação 
entre os itens selecionados nesta dimensão da qualidade de vida e a variável tipologia 
familiar. 
 
 
Tabela 3.7.7 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Rendimento per capita 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 6,383 7,663 5,911 12,536 8,833 12,008 9,508 
Gl 6 6 6 6 6 6 6 
Significância 
Assint. 
,382 ,264 ,433 ,051 ,183 ,062 ,147 
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A tabela 3.7.7 revela que não se verifica relação entre os itens identificados e a variável 
rendimento per capita. 
 
 
Tabela 3.7.8 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Diagnóstico 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 6,943 4,118 4,702 6,291 6,023 2,543 1,679 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,139 ,390 ,319 ,178 ,197 ,637 ,795 
 
 
Não existe relação entre os itens selecionados e a variável diagnóstico como se pode 
verificar através da leitura da tabela acima. 
 
 
Tabela 3.7.9 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face à Percentagem de Incapacidade 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 6,041 11,909 12,133 5,171 8,839 13,458 11,765 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,110 ,008 ,007 ,160 ,032 ,004 ,008 
 
 
A Tabela 3.7.9. revela que foram encontrados valores significativos em quase todos os 
itens que se encontra abaixo da média na dimensão autodeterminação em relação à 
variável percentagem de incapacidade, sendo que os sujeitos que apresentam valores mais 
elevados de incapacidade apresentam valores mais baixos no que respeita à qualidade de 
vida nos itens selecionados nesta dimensão. 
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Tabela 3.7.10 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face às Funções Mentais 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 15,016 21,031 28,279 8,274 29,076 23,079 21,088 
Gl 2 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,001 ,000 ,000 ,016 ,000 ,000 ,000 
 
 
No que respeita à variável funções mentais pode-se constatar que existem diferenças 
significativas em relação a todos os itens analisados na dimensão autodeterminação, 
sendo que os sujeitos que apresentam problema completo nas funções mentais apresentam 
valores mais baixos do que aqueles que apresentam problemas menores neste âmbito (ver 
tabela em anexo). 
 
 
Tabela 3.7.11 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face às Funções do Movimento 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 5,684 6,804 11,475 ,629 5,535 7,369 11,235 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,128 ,078 ,009 ,890 ,137 ,061 ,011 
 
 
A Tabela 3.7.11. revela que foram encontrados valores significativos ao nível dos itens 
n.º 4 - “A pessoa escolhe como passar o seu tempo livre” e n.º 9 “A pessoa decora o seu 
quarto ao seu gosto” face às funções do movimento, sendo que os sujeitos que apresentam 
problema completo nas funções do movimento apresentam valores mais baixos do que 
aqueles que apresentam problemas menores neste aspeto em particular. 
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Tabela 3.7.12 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face à Autonomia 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 17,062 23,400 28,479 11,127 23,183 24,196 25,467 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,002 ,000 ,000 ,025 ,000 ,000 ,000 
 
 
Existe uma relação significativa entre as variáveis em análise na tabela 3.7.12., isto é, 
trata-se de uma relação alta e significativa entre os itens selecionados na dimensão 
autodeterminação e o nível de autonomia dos sujeitos. 
 
 
Tabela 3.7.13 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Grau de Mobilidade 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 5,500 8,960 11,366 2,118 9,620 10,283 12,411 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,240 ,062 ,023 ,714 ,047 ,036 ,015 
 
 
A tabela acima apresentada demonstra que que foram encontrados valores significativos 
em mais de metade dos itens que se encontram abaixo da média na dimensão 
autodeterminação em relação à variável grau de mobilidade, sendo que os sujeitos que 
apresentam maior comprometimento ao nível da mobilidade apresentam valores mais 
baixos nesta dimensão. 
 
 
Tabela 3.7.14 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Nível de Necessidade de Apoio 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 14,388 25,412 25,866 10,646 22,031 23,538 22,586 
Gl 1 1 1 1 1 1 1 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 ,001 ,000 ,000 ,000 
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Da leitura da tabela anterior pode-se constatar que existe uma relação significativa (sig. 
≤ 0,05) entre todos os itens selecionados e a variável nível de necessidade de apoio. 
 
 
Tabela 3.7.15 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Serviço 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 7,477 3,925 9,039 11,632 7,859 3,735 9,565 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,113 ,416 ,060 ,020 ,097 ,443 ,048 
 
 
A Tabela 3.7.15. demonstra que foram encontrados valores significativos ao nível dos 
itens n.º 5 - “São tomadas medidas específicas para que a pessoa possa influenciar o seu 
envolvimento (i.e., físico, material, social)” e n.º 9 “A pessoa decora o seu quarto ao seu 
gosto” face ao serviço que frequentam os sujeitos em estudo. 
 
 
Tabela 3.7.16 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação 
face ao Tempo de Serviço 
 
 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Qui-quadrado 2,877 1,686 1,784 3,998 2,157 ,595 2,455 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,411 ,640 ,618 ,262 ,541 ,898 ,484 
 
 
Seguindo o teste H de Kruskal Wallis não existe relação entre as variáveis em análise no 
quadro anterior. 
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Tabela 3.7.17 - Média da pontuação dos itens da dimensão Bem-estar Emocional 
 
 
BE 
13 
BE1
4 
BE 
15 
BE 
16 
BE 
17 
BE 
18 
BE 
19 
BE 
20 
BE 
21 
BE 
22 
BE 
23 
BE 
24 
Média 
BE 
Média 1,38 1,46 3,20 2,84 2,74 3,58 3,00 3,46 2,94 3,22 3,00 3,10 2,8267 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,780 ,542 ,606 ,842 ,899 ,575 ,350 ,579 ,240 ,648 ,728 ,544 ,28613 
 
 
A tabela 3.7.17. permite constatar que a média das pontuações obtidas na dimensão Bem-
estar Emocional é 2,83 (N=50), sendo que os itens 13, 14 e 17 encontram-se abaixo do 
valor médio para esta dimensão. 
 
 
Tabela 3.7.18 - Teste U de Mann-Whitney para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Género 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
U de Mann-Whitney 276,000 268,000 290,000 
Wilcoxon W 466,000 458,000 480,000 
Z -,532 -,611 -,100 
Significância Assint. 
(Bilateral) 
,594 ,541 ,921 
 
 
Seguindo o teste U de Mann-Whitney, não existe relação entre os itens slecionados na 
dimensão Bem-estar emocional e a variável género. 
 
 
Tabela 3.7.19 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Grupo Etário 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 4,645 5,943 2,855 
Gl 5 5 5 
Significância Assint. ,461 ,312 ,722 
 
 
O teste H de Kruskal Wallis revela que não existe relação entre as variáveis em estudo na 
tabela anterior. 
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Tabela 3.7.20 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face à Naturalidade 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 1,155 2,615 1,439 
Gl 2 2 2 
Significância Assint. ,561 ,271 ,487 
 
 
Não se verifica relação entre os itens apresentados e a varável naturalidade. 
 
 
Tabela 3.7.21 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face à Tipologia Familiar 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 4,632 1,200 1,270 
Gl 3 3 3 
Significância Assint. ,201 ,753 ,736 
 
 
De igual modo, a tabela 3.7.21. revela que não se verifica uma relação estatisticamente 
significativa entre os itens em análise e a variável tipologia familiar. 
 
 
Tabela 3.7.22 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Rendimento per capita 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 2,826 9,980 6,454 
Gl 6 6 6 
Significância Assint. ,830 ,126 ,374 
 
 
No que respeita ao rendimento per capita não se verifica relação com os itens 13, 14 e 17 
da dimensão Bem-estar Emocional. 
 
 
 
158 
Tabela 3.7.23 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Diagnóstico 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 8,198 4,867 2,614 
Gl 4 4 4 
Significância Assint. ,085 ,301 ,624 
 
 
A variável diagnóstico, também, não revela valores estatisticamente significativos face 
aos itens em estudo. 
 
 
Tabela 3.7.24 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face à Percentagem de Incapacidade 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 2,677 7,804 6,535 
Gl 3 3 3 
Significância Assint. ,444 ,050 ,088 
 
 
A Tabela 3.7.24. demonstra que foram encontrados valores significativos ao nível do item 
n.º 14 “A pessoa é informada, com antecedência, sobre alterações dos prestadores de 
cuidados que lhes prestam apoios (e.g., alterações de turnos, férias, situações familiares, 
baixa médica, etc.)” face à variável percentagem de incapacidade, isto é, os sujeitos que 
apresentam valores mais elevados de incapacidade apresentam valores mais baixos neste 
item. 
 
 
Tabela 3.7.25 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face às Funções Mentais 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 1,399 15,364 8,357 
Gl 2 2 2 
Significância Assint. ,497 ,000 ,015 
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A Tabela 3.7.25 demonstra que foram encontrados valores significativos ao nível dos 
itens n.º 14 (referido anteriormente) e n.º 17 “Os prestadores de cuidados conhecem como 
a pessoa expressa os seus desejos” face às funções mentais, sendo que os sujeitos que 
apresentam problema completo ao nível das funções mentais apresentam valores mais 
baixos do que aqueles que apresentam problemas menores a este nível (ver tabela em 
anexo). 
 
 
Tabela 3.7.26 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face às Funções do Movimento 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 8,613 9,513 7,247 
Gl 3 3 3 
Significância Assint. ,035 ,023 ,064 
 
 
Através da leitura da tabela acima apresentada é possível constatar que foram encontrados 
valores significativos ao nível dos itens n.º 13 “Os prestadores de cuidados dispõem de 
uma lista de comportamentos observáveis que expressam os estados emocionais da 
pessoa (e.g., mapas, registos, etc.)” e n.º 14 (referido anteriormente) no que respeita à 
variável funções do movimento, sendo que os sujeitos que apresentam problema completo 
nestas funções apresentam resultados mais baixos do que aqueles que apresentam 
problemas menores nestes aspetos da qualidade de vida. 
 
 
Tabela 3.7.27 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face à Autonomia 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 6,173 13,797 12,280 
Gl 4 4 4 
Significância Assint. ,187 ,008 ,015 
 
 
Verifica-se que existe uma relação significativa entre a variável autonomia e os itens 14 
e 17 da escala de qualidade de vida San Martín. 
 
160 
Tabela 3.7.28 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Grau de Mobilidade 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 10,041 4,926 7,868 
Gl 4 4 4 
Significância Assint. ,040 ,295 ,097 
 
 
A tabela 3.7.28. revela que existe uma relação entre ambas as variáveis de carácter 
significativo. 
 
 
Tabela 3.7.29 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Nível de Necessidade de Apoio 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado ,899 15,228 11,168 
Gl 1 1 1 
Significância Assint. ,343 ,000 ,001 
 
 
Da leitura da tabela anterior pode-se constatar que existe uma relação significativa (sig. 
≤ 0,05) entre todos os itens n.º 14 e n.º 17 e a variável nível de necessidade de apoio. 
 
 
Tabela 3.7.30 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Serviço 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 45,052 2,748 4,681 
Gl 4 4 4 
Significância Assint. ,000 ,601 ,322 
 
 
A Tabela 3.7.30 demonstra que existe uma relação alta e significativa entre o item n.º 13 
e o serviço que frequentam os sujeitos em estudo. 
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Tabela 3.7.31 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 13, 14, e 17 da dimensão Bem-estar Emocional 
face ao Tempo de Serviço 
 
 BE 13 BE 14 BE 17 
Qui-quadrado 13,211 1,193 2,477 
Gl 3 3 3 
Significância Assint. ,004 ,755 ,479 
 
 
Da leitura da tabela acima apresentada pode-se constatar que existe uma relação 
significativa entre todos o item n.º 13 e a variável tempo de serviço. 
 
 
Tabela 3.7.32 - Média da pontuação dos itens da dimensão Desenvolvimento Pessoal 
 
 
DP 
61 
DP 
62 
DP 
63 
DP 
64 
DP 
65 
DP 
66 
DP 
67 
DP 
68 
DP 
69 
DP 
70 
DP 
71 
DP 
72 
Média 
DP 
Média 2,76 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,88 2,14 3,00 3,26 2,48 2,4667 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,894 ,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,718 ,783 ,571 ,527 ,886 ,61652 
 
 
Através da leitura da tabela 3.7.32. pode-se verificar que a média das pontuações obtidas 
na dimensão Desenvolvimento Pessoal é 2,47 (N=50), sendo que os itens 62, 63, 64, 65, 
66, 67 e 69 encontram-se abaixo do valor médio para esta dimensão. 
 
 
Tabela 3.7.33 - Teste U de Mann-Whitney para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Género 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
U de Mann-
Whitney 
293,000 292,000 268,500 288,500 258,000 282,000 271,000 
Wilcoxon W 483,000 482,000 458,500 478,500 448,000 778,000 767,000 
Z -,032 -,055 -,552 -,131 -,780 -,264 -,502 
Significância 
Assint. (Bilateral) 
,975 ,956 ,581 ,895 ,436 ,792 ,616 
 
 
Seguindo o teste U de Mann-Whitney, não existe relação entre as os itens identificados na 
dimensão Desenvolvimento Pessoal e a variável género. 
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Tabela 3.7.34 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Grupo Etário 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 4,183 5,491 5,402 5,874 2,971 9,447 4,965 
Gl 5 5 5 5 5 5 5 
Significância 
Assint. 
,523 ,359 ,369 ,319 ,704 ,093 ,420 
 
 
Não se verifica relação entre os itens apresentados e a varável grupo etário. 
 
 
Tabela 3.7.35 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Grupo Etário 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 2,373 3,853 ,301 2,854 1,800 ,301 4,316 
Gl 2 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,305 ,146 ,860 ,240 ,406 ,860 ,116 
 
 
O teste H de Kruskal Wallis revela que não existe relação entre as variáveis em estudo na 
tabela anterior. 
 
Tabela 3.7.36 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face à Tipologia Familiar 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 2,464 1,406 4,074 1,096 1,168 3,544 3,338 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,482 ,704 ,254 ,778 ,761 ,315 ,342 
 
 
No que respeita à tipologia familiar não se verifica relação com os itens 62, 63, 64, 65, 
66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal. 
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Tabela 3.7.37 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Rendimento per capita 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 5,412 4,903 5,756 1,715 6,505 3,824 2,399 
Gl 6 6 6 6 6 6 6 
Significância 
Assint. 
,492 ,556 ,451 ,944 ,369 ,701 ,880 
 
 
De igual modo, a tabela 3.7.37. revela que não se verifica uma relação estatisticamente 
significativa entre os itens em análise e a variável rendimento per capita. 
 
 
Tabela 3.7.38 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Diagnóstico 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 8,134 1,272 9,928 5,622 3,522 9,826 8,269 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,087 ,866 ,042 ,229 ,474 ,043 ,082 
 
 
A Tabela 3.7.38. demonstra que foram encontrados valores significativos ao nível dos 
itens n.º 64 “A pessoa aprende habilidades/competências que contribuem para a sua 
independência” e n.º 67 “A pessoa tem oportunidade de desenvolver atividades de forma 
autónoma” face à variável diagnóstico, isto é, os sujeitos com Paralisia Cerebral e com 
Síndrome Raro apresentam resultados mais baixos no que respeita à qualidade de vida 
nestes itens (ver tabela em anexo). 
 
 
Tabela 3.7.39 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face à Percentagem de Incapacidade 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 17,254 9,793 19,203 14,612 14,696 18,018 15,297 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,001 ,020 ,000 ,002 ,002 ,000 ,002 
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A Tabela 3.7.39. revela que foram encontrados valores significativos em todos os itens 
que se encontra abaixo da média na dimensão Desenvolvimento Pessoal em relação à 
variável percentagem de incapacidade, sendo que os sujeitos que apresentam valores mais 
elevados de incapacidade apresentam valores mais baixos no que respeita à qualidade de 
vida nos itens selecionados nesta dimensão. 
 
 
Tabela 3.7.40 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face às Funções Mentais 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 15,636 24,403 16,699 20,864 24,408 16,713 16,029 
Gl 2 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 
 
 
Existe uma relação estatisticamente significativa (sig. ≤ 0,05) entre as variáveis em 
análise na tabela acima. 
 
 
Tabela 1. - 41 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face às Funções do Movimento 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 19,304 10,770 26,325 16,494 12,079 25,051 16,177 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,000 ,013 ,000 ,001 ,007 ,000 ,001 
 
Seguindo o teste H de Kruskal Wallis pode-se constatar que existe uma relação 
significativa entre todos os itens em análise na tabela acima e a variável funções do 
movimento. 
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Tabela 3.7.42 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face à Autonomia 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 28,208 24,739 37,439 24,169 29,432 33,656 21,238 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 
 
 
Da leitura da tabela anterior pode-se constatar que existe uma relação significativa entre 
todos os itens selecionados e a variável autonomia. 
 
 
Tabela 3.7.43 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Grau de Mobilidade 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 18,674 12,516 30,139 16,125 13,384 30,991 19,031 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,001 ,014 ,000 ,003 ,010 ,000 ,001 
 
 
De igual modo, verifica-se uma relação estatisticamente significativa e alta entre os itens 
selecionados e o grau de mobilidade da amostra em estudo. 
 
 
Tabela 3.7.44 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Nível de Necessidade de Apoio 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 21,535 15,723 30,424 15,131 23,443 27,296 13,805 
Gl 1 1 1 1 1 1 1 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 
 
 
Existe uma relação significativa e alta entre as variáveis em estudo na tabela anterior. 
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Tabela 3.7. 45 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Serviço 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 12,243 18,165 11,917 17,180 12,089 14,335 14,402 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,016 ,001 ,018 ,002 ,017 ,006 ,006 
 
 
Uma vez mais, verifica-se uma relação estatisticamente significativa entre as variáveis 
em análise na tabela acima apresentada. 
 
 
Tabela 3.7.46 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão 
Desenvolvimento Pessoal face ao Tempo no Serviço 
 
 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Qui-quadrado 1,296 2,168 2,173 2,618 1,158 4,442 2,034 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,730 ,538 ,537 ,454 ,763 ,218 ,565 
 
 
O teste H de Kruskal Wallis revela que não existe relação entre as variáveis em estudo na 
tabela anterior. 
 
 
Tabela 3.7.47 - Média da pontuação dos itens da dimensão Inclusão Social 
 
 IS 73 IS 74 IS 75 IS 76 IS 77 IS 78 IS 79 IS 80 IS 81 IS 82 IS 83 
Média 
IS 
Média 2,24 2,32 3,68 2,16 3,38 2,42 3,66 2,92 2,26 2,50 2,50 2,7309 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,771 ,653 ,471 ,817 ,780 ,883 ,626 ,528 ,633 ,678 ,678 ,45804 
 
 
A tabela 3.7.47. permite constatar que a média das pontuações obtidas na dimensão 
Inclusão Social é 2,73 (N=50), sendo que os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 encontram-
se abaixo do valor médio para esta dimensão. 
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Tabela 3.7.48 - Teste U de Mann-Whitney para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Género 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
U de Mann-
Whitney 
252,500 274,000 276,500 250,500 272,500 283,000 263,000 
Wilcoxon W 748,500 464,000 466,500 440,500 462,500 779,000 453,000 
Z -,909 -,459 -,384 -,933 -,505 -,258 -,706 
Significância 
Assint. (Bilateral) 
,363 ,646 ,701 ,351 ,613 ,797 ,480 
 
 
O teste U de Mann-Whitney permite constatar que não existe relação entre os itens 
identificados na dimensão Inclusão Social e a variável género. 
 
 
Tabela 3.7.49 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Grupo Etário 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 3,002 3,207 4,073 10,690 3,664 6,746 2,079 
Gl 5 5 5 5 5 5 5 
Significância 
Assint. 
,700 ,668 ,539 ,058 ,599 ,240 ,838 
 
 
Seguindo o teste H de Kruskal Wallis, não existe relação entre as variáveis em estudo na 
tabela anterior. 
 
 
Tabela 3.7.50- Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face à Naturalidade 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 2,020 2,365 ,193 1,769 ,004 2,949 ,353 
Gl 2 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,364 ,306 ,908 ,413 ,998 ,229 ,838 
 
 
Não se verifica relação estatisticamente significativa entre os itens selecionados na 
dimensão Inclusão Social e a variável naturalidade. 
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Tabela 3.7.51 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face à Tipologia Familiar 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 4,585 4,318 3,362 ,766 3,672 2,378 5,595 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,205 ,229 ,339 ,858 ,299 ,498 ,133 
 
 
No que respeita à tipologia familiar não se verifica relação com os itens identificados na 
dimensão Inclusão Social. 
 
 
Tabela 3.7.52 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Rendimento per capita 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 2,985 7,355 6,214 4,241 5,116 12,125 9,246 
Gl 6 6 6 6 6 6 6 
Significância 
Assint. 
,811 ,289 ,400 ,644 ,529 ,059 ,160 
 
 
De igual modo, não existe relação significativa entre as variáveis em estudo na tabela 
anterior. 
 
 
Tabela 3.7.53 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Diagnóstico 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 11,208 5,701 3,284 4,667 5,376 2,601 5,664 
Gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,024 ,223 ,511 ,323 ,251 ,627 ,226 
 
 
A Tabela 3.7.5. revela que existe uma relação significativa ao nível do item n.º 73 “A 
pessoa tem oportunidade de conhecer outros locais diferentes do lugar onde vive (i.e., 
viajar, fazer excursões, roteiros turísticos, etc.)” face à variável diagnóstico, isto é, os 
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sujeitos com Paralisia Cerebral e com Síndrome Raro apresentam resultados mais baixos 
no que respeita à qualidade de vida para este item (ver tabela em anexo). 
 
 
Tabela 3.7.54 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face à Percentagem de Incapacidade 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 7,079 7,286 5,301 9,202 2,135 9,714 8,341 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,069 ,063 ,151 ,027 ,545 ,021 ,039 
 
 
A Tabela 3.7.54. demonstra que foram encontrados valores significativos no que respeita 
aos itens n.º 78 “A pessoa participa em atividades sociais do seu interesse”, n.º 82 “São 
tomadas medidas específicas para potenciar a participação da pessoa na comunidade” e 
n.º 83“A pessoa utiliza espaços comunitários (e.g., restaurantes, cafés, bibliotecas, 
piscina, cinemas, parques, praias, etc.)” em relação à variável percentagem de 
incapacidade, sendo que os sujeitos que apresentam valores mais elevados de 
incapacidade apresentam valores mais baixos no que respeita à qualidade de vida nos 
itens selecionados nesta dimensão (ver tabela em anexo). 
 
 
Tabela 3.7.55 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face às Funções Mentais 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 3,281 1,460 3,106 17,660 2,496 6,295 2,280 
Gl 2 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,194 ,482 ,212 ,000 ,287 ,043 ,320 
 
 
Através da leitura da tabela anterior é possível constatar que existe uma relação 
estatisticamente significativa entre as variáveis em estudo. 
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Tabela 3.7.56 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face às Funções do Movimento 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 12,714 8,030 5,780 7,471 1,504 3,552 9,219 
Gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,005 ,045 ,123 ,058 ,681 ,314 ,027 
 
 
A tabela 3.7.56. revela que existe uma relação significativa ao nível dos itens n.º 73 
(referido anteriormente), n.º 74 “A pessoa faz férias em ambientes inclusivos (e.g., hotel, 
turismo rural, praia, montanha, SPA, etc.)” e n.º 83 (referido acima) no que respeita à 
variável funções do movimento, isto é, os sujeitos que apresentam problema grave e 
completo nestas funções são os que apresentam resultados mais baixos nestes aspetos da 
qualidade de vida. 
 
 
Tabela 3.7.57 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face à Autonomia 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 14,135 9,923 11,156 18,714 7,185 12,335 10,699 
gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,007 ,042 ,025 ,001 ,126 ,015 ,030 
 
 
Da leitura da tabela anterior pode-se verificar que existe uma relação significativa entre 
quase a totalidade dos itens selecionados e a variável autonomia. 
 
 
Tabela 3.7.58 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Grau de Mobilidade 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 14,923 10,446 11,389 8,690 6,930 2,473 10,595 
gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,005 ,034 ,023 ,069 ,140 ,650 ,032 
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A Tabela 3.7.58. demonstra que foram encontrados valores significativos no que respeita 
aos itens n.º 73, 74 (referidos anteriormente), n.º 76 “A pessoa participa em atividades 
exteriores à instituição com outras pessoas fora do seu contexto de apoios” e n.º 83 
(referido acima) em relação à variável grau de mobilidade, sendo que os sujeitos com um 
grau de mobilidade muito reduzido ou sem mobilidade são os que apresentam valores 
mais baixos neste âmbito da qualidade de vida. 
 
 
Tabela 3.7.59- Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Nível de Necessidade de Apoio 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 8,503 7,227 10,040 16,272 5,845 13,542 7,894 
gl 1 1 1 1 1 1 1 
Significância 
Assint. 
,004 ,007 ,002 ,000 ,016 ,000 ,005 
 
 
Existe uma relação estatisticamente significativa (sig. ≤ 0,05) entre as variáveis em 
análise na tabela acima. 
 
 
Tabela 3.7.60- Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Serviço 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 23,972 12,972 7,488 18,096 5,176 6,468 11,411 
gl 4 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,000 ,011 ,112 ,001 ,270 ,167 ,022 
 
 
A tabela acima apresentada revela que existe uma relação significativa ao nível dos itens 
n.º 73, 74, 78, 83 face à variável serviço. 
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Tabela 3.7.61 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão 
Social face ao Tempo de Serviço 
 
 IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Qui-quadrado 6,854 2,349 2,385 9,565 2,762 2,715 4,867 
gl 3 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,077 ,503 ,496 ,023 ,430 ,438 ,182 
 
 
Da leitura da tabela apresentada anteriormente pode-se constatar que existe uma relação 
significativa entre todos o item n.º 78 e a variável tempo de serviço. 
 
 
Tabela 3.7.62 - Média da pontuação dos itens da dimensão Relações Interpessoais 
 
 
RI 
84 
RI 
85 
RI 
86 
RI 
87 
RI 
88 
RI 
89 
RI 
90 
RI 
91 
RI 
92 
RI 
93 
RI 
94 
RI 
95 
Média RI 
Média 2,48 3,30 3,22 3,94 2,74 2,68 2,76 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 2,6833 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
1,24
9 
,614 ,648 ,240 ,565 ,551 ,591 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 ,50367 
 
 
A tabela 3.7.62. permite constatar que a média das pontuações obtidas na dimensão 
Relações Interpessoais é 2,68 (N=50), sendo que os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 
encontram-se abaixo do valor médio para esta dimensão. 
 
 
Tabela 3.7.63 - Teste U de Mann-Whitney para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face Género 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
U de Mann-Whitney 292,500 265,500 249,000 290,500 277,000 286,000 
Wilcoxon W 482,500 761,500 439,000 480,500 773,000 476,000 
Z -,042 -,624 -1,019 -,084 -,406 -,183 
Significância Assint. 
(Bilateral) 
,967 ,532 ,308 ,933 ,685 ,855 
 
 
Seguindo o teste U de Mann-Whitney, não existe relação entre as os itens identificados na 
dimensão Relações Interpessoais e a variável género. 
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Tabela 3.7.64 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face ao Grupo Etário 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 4,676 6,737 9,659 5,878 4,739 2,738 
gl 5 5 5 5 5 5 
Significância 
Assint. 
,457 ,241 ,085 ,318 ,449 ,740 
 
 
O teste H de Kruskal Wallis permite constatar que não existe relação entre as variáveis 
em estudo na tabela anterior. 
 
 
Tabela 3.7.65 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face à Naturalidade 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 3,486 3,201 1,462 2,616 ,574 ,742 
Gl 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,175 ,202 ,481 ,270 ,751 ,690 
 
 
Não se verifica relação estatisticamente significativa entre os itens identificados na 
dimensão Relações Interpessoais e a variável naturalidade. 
 
 
Tabela 3.7.66 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face à Tipologia Familiar 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 3,201 1,169 ,420 2,117 4,463 2,337 
Gl 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,362 ,760 ,936 ,548 ,216 ,505 
 
 
Relativamente à tipologia familiar não se verifica relação com os itens selecionados na 
dimensão Relações Interpessoais. 
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Tabela 3.7.67 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face ao Rendimento per capita 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 4,076 14,120 5,909 9,941 4,061 7,480 
gl 6 6 6 6 6 6 
Significância 
Assint. 
,666 ,028 ,433 ,127 ,668 ,279 
 
 
Da mesma forma, não existe relação estatística significativa entre as variáveis em estudo 
na tabela anterior. 
 
 
Tabela 3.7.68 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face ao Diagnóstico 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 5,185 1,157 1,365 3,928 5,453 7,106 
gl 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,269 ,885 ,850 ,416 ,244 ,130 
 
 
Também não existe relação significativa entre as variáveis apresentadas na tabela acima. 
 
Tabela 3.7.69 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face à Percentagem de Incapacidade 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 8,047 8,834 6,628 11,921 3,849 13,380 
gl 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,045 ,032 ,085 ,008 ,278 ,004 
 
A Tabela 3.7.69. revela que foram encontrados valores significativos no que respeita aos 
itens n.º 84 “Os prestadores de cuidados conhecem e usam o sistema de comunicação que 
utiliza”, n.º 91 “Quando exibe um comportamento concreto, verifica-se de forma 
sistemática o seu significado”, n.º 93 “São tomadas medidas específicas para melhorar as 
habilidades de comunicação da pessoa” e n.º 95 “São tomadas medidas específicas para 
manter e alargar as redes sociais da pessoa” em relação à variável percentagem de 
incapacidade, sendo que os sujeitos que apresentam valores mais elevados de 
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incapacidade apresentam valores mais baixos no que respeita à qualidade de vida nos 
itens selecionados nesta dimensão (ver tabela em anexo). 
 
Tabela 3.7.70 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face às Funções Mentais 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 20,725 23,399 30,960 25,605 7,141 15,958 
gl 2 2 2 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 ,000 ,028 ,000 
 
 
Existe uma relação estatisticamente significativa (sig. ≤ 0,05) entre as variáveis em 
análise na tabela acima. 
 
 
Tabela 3.7.71 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face às Funções do Movimento 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 12,589 5,323 4,158 9,920 2,230 9,563 
gl 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,006 ,150 ,245 ,019 ,526 ,023 
 
 
A tabela 3.7.71. revela que existe uma relação significativa ao nível dos itens n.º 84, 93 e 
95 (referidos anteriormente) no que respeita à variável funções do movimento, isto é, os 
sujeitos que apresentam problema grave e completo nestas funções são os que apresentam 
resultados mais baixos nestes âmbito concreto da qualidade de vida. 
 
 
Tabela 3.7.72 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face à Autonomia 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 20,984 20,051 19,374 25,065 10,324 25,696 
gl 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,001 ,000 ,035 ,000 
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Seguindo o teste H de Kruskal Wallis existe uma relação estatisticamente significativa 
entre as variáveis apresentadas na tabela anterior. 
 
 
Tabela 3.7.73 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face ao Grau de Mobilidade 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 12,533 5,484 5,583 10,557 9,035 11,698 
gl 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,014 ,241 ,233 ,032 ,060 ,020 
 
 
A Tabela 3.7.73. demonstra que foram encontrados valores significativos no que respeita 
aos itens n.º 84, 93 e 95 (referidos anteriormente) face à variável grau de mobilidade, isto 
é, os sujeitos com um grau de mobilidade muito reduzido ou sem mobilidade são os que 
apresentam valores mais baixos neste aspecto da qualidade de vida. 
 
 
Tabela 3.7.74 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face ao Nível de Necessidade de Apoio 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 16,748 18,470 16,065 24,307 9,125 22,900 
gl 1 1 1 1 1 1 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 ,000 ,003 ,000 
 
 
Existe uma relação estatisticamente significativa e alta entre as variáveis em análise na 
tabela acima apresentada. 
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Tabela 3.7.75 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face ao Serviço 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 7,237 7,318 5,906 5,579 5,387 7,569 
gl 4 4 4 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,124 ,120 ,206 ,233 ,250 ,109 
 
 
Não se verifica relação estatisticamente significativa entre os itens identificados na 
dimensão Relações Interpessoais e a variável serviço. 
 
 
Tabela 3.7.76 - Teste H de Kruskal Wallis para os itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações 
Interpessoais face ao Tempo de Serviço 
 
 RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Qui-quadrado 1,432 1,870 1,245 ,849 2,568 2,088 
gl 3 3 3 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,698 ,600 ,742 ,838 ,463 ,554 
 
 
De igual forma, não existe relação estatisticamente significativa entre os itens 
identificados na dimensão Relações Interpessoais e a variável tempo de serviço. 
 
As pontuações diretas obtidas podem, ainda, ser transformadas em pontuações standard 
da Escala San Martín, versão Espanhola, tendo em conta que têm uma distribuição com 
média igual a 10 e distribuição típica igual a 3. Segundo os autores deste instrumento, 
pontuações standard altas demonstram uma maior qualidade de vida (Verdugo, et al., 
2014).  
 
 
Tabela 3.7.77 - Média global da pontuação standard, do percentil e do índice de qualidade de vida 
 
 
Pontuação Standard 
Total 
Percentíl de Qualidade de 
vida 
Índice de Qualidade de 
vida 
Média 72,18 37,50 93,98 
N 50 50 50 
Desvio Padrão 14,616 23,765 11,067 
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A tabela 3.7.77. permite constatar que o índice de qualidade de vida da amostra em estudo 
é de 93,98, correspondendo a um percentil relativamente baixo de 37,5. 
 
Importa referir que apenas foram encontradas relações estatisticamente significativas (sig. 
≤ 0,05) nas variáveis: percentagem de incapacidade, funções mentais, funções do 
movimento, autonomia, grau de mobilidade e nível de necessidade de apoio, que se 
encontram apresentadas nas tabelas que se seguem. 
 
 
Tabela 3.7.78 - Teste H de Kruskal Wallis que relaciona a pontuação standard total, percentil e índice de 
qualidade de vida com a variável percentagem de incapacidade 
 
 
Pontuação Standard 
Total 
Percentíl de Qualidade de 
vida 
Índice de Qualidade de 
vida 
Qui-quadrado 15,145 15,210 15,785 
gl 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,002 ,002 ,001 
 
 
Tabela 3.7.79 - Teste H de Kruskal Wallis que relaciona a pontuação standard total, percentil e índice de 
qualidade de vida com a variável função mentais 
 
 
Pontuação Standard 
Total 
Percentíl de Qualidade de 
vida 
Índice de Qualidade de 
vida 
Qui-quadrado 24,789 24,893 24,854 
gl 2 2 2 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 
 
 
Tabela 3.7.80 - Teste H de Kruskal Wallis que relaciona a pontuação standard total, percentil e índice de 
qualidade de vida com a variável funções do movimento 
 
 Pontuação Standard Total 
Percentíl de Qualidade de 
vida 
Índice de Qualidade de 
vida 
Qui-quadrado 10,888 10,972 11,578 
gl 3 3 3 
Significância 
Assint. 
,012 ,012 ,009 
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Tabela 3.7.81 - Teste H de Kruskal Wallis que relaciona a pontuação standard total, percentil e índice de 
qualidade de vida com a variável autonomia 
 
 Pontuação Standard Total 
Percentíl de Qualidade de 
vida 
Índice de Qualidade de 
vida 
Qui-quadrado 29,345 29,438 30,207 
gl 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 
 
 
Tabela 3.7.82 - Teste H de Kruskal Wallis que relaciona a pontuação standard total, percentil e índice de 
qualidade de vida com a variável grau de mobilidade 
 
 Pontuação Standard Total 
Percentíl de Qualidade de 
vida 
Índice de Qualidade de 
vida 
Qui-quadrado 15,091 15,142 15,824 
gl 4 4 4 
Significância 
Assint. 
,005 ,004 ,003 
 
 
Tabela 3.7.83 - Teste H de Kruskal Wallis que relaciona a pontuação standard total, percentil e índice de 
qualidade de vida com a variável nível de necessidade de apoio 
 
 Pontuação Standard Total 
Percentíl de Qualidade de 
vida 
Índice de Qualidade de 
vida 
Qui-quadrado 27,595 27,603 28,293 
gl 1 1 1 
Significância 
Assint. 
,000 ,000 ,000 
 
 
Os resultados gloglais sugerem diferenças significativas nos resultados alcançados pelos 
sujeitos nas diferentes dimensões da qualidade de vida. 
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Figura 3.7.1- Pontuações obtidas na avaliação da qualidade de vida pela Escala San Martín 
 
 
A Figura 3.7.1. permite constatar que as dimensões autodeterminação e desenvolvimento 
pessoal apresentam os valores mais baixos em termos de qualidade de vida da amostra 
em estudo e as dimensões bem-estar material e direitos são as dimensões com resultados 
mais elevados. 
 
 
Figura 3.7.2 - Distribuição das pontuações obtidas por dimensão da qualidade de vida (Escala San Matín) 
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Através da leitura da figura acima apresentada pode-se verificar que cerca de 75% da 
pontuação obtida nas dimensões autodeterminação, bem-estar emocional, 
desenvolvimento pessoal, inclusão social e relações interpessoais encontram-se, 
maioritariamente, abaixo dos 3 pontos, sendo que apenas a autodeterminação e o 
desenvolvimento pessoal apresentam mais de 25% destas pontuações abaixo dos 2 
pontos. Por outro lado, as dimensões bem-estar material e direitos apresentam mais de 
75% das pontuações acima dos 3 pontos. 
Por último, a tabela abaixo apresentada resume das pontuações obtidas pelos sujeitos na 
aplicação da Escala San Martín. 
 
 
Tabela 3.7.84 - Reusmo das das pontuações obtidas pelos sujeitos na aplicação da Escala San Martín 
 
Dimensões da 
qualidade de vida 
Pontuações diretas 
globais 
Pontuações standard 
Percentis das 
dimensões 
Autodeterminação 29,4 9 37 
Bem-estar Emocional 34 9 37 
Bem-estar Físico 38 10 50 
Bem-estar Material 40 10 50 
Direitos 39 10 50 
Desenvolvimento 
Pessoal 
30 8 25 
Inclusão Social 30 10 50 
Relações Interpessoais 32 8 25 
Pontuação Standard Global (soma) 72 
Índice de qualidade de vida 94 
Percentil do Índice de qualidade de vida 34 
 
 
A tabela 3.7.84. revela que as dimensões bem-estar físico, bem-estar material e direitos 
apresentaram as pontuações standard mais elevadas, assim como, um percentil médio de 
qualidade de vida. As dimensões com valores mais baixos foram o desenvolvimento 
pessoal e as relações interpessoais. O índice de qualidade de vida da amostra em estudo 
é de 94, ao qual corresponde o percentil 34. 
 
 
7.2. Análise qualitativa 
 
O estudo qualitativo dos dados das entrevistas e dos focus group sobre a qualidade de 
vida das pessoas adultas com multideficiência grave, foi objeto de análise de conteúdo 
182 
das opiniões dos familiares e dos profissionais que trabalham diariamente com estas 
pessoas. 
Entende-se por análise de conteúdo "um conjunto de técnicas de análise das 
comunicações visando obter por procedimentos sistemáticos e objetivos de descrição do 
conteúdo das mensagens indicadores (quantitativos ou não) que permitam a inferência 
de conhecimentos relativos às condições de produção/receção (variáveis inferidas) 
destas mensagens” (Bardin, 1997, p. 44). 
Trata-se de uma técnica que se propõe analisar o que é explícito no texto para obtenção 
de indicadores que permitam fazer inferências. Para o tipo de entrevista realizado é 
indicada a modalidade de análise qualitativa (procura-se analisar a presença ou a ausência 
de uma ou de várias características do texto).  
 
Num primeiro momento foram estabelecidas as categorias predeterminadas pelo modelo 
teórico que sustenta esta investigação, isto é o modelo de qualidade de vida de Schalock 
e Verdugo (2002) e as respetivas unidades de análise, que se apresentam em seguida. 
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Tabela 3.7.85 - Categorias baseadas na estrutura do modelo de qualidade de vida de Schalock e Verdugo 
(2002) 
 
Categorias globais Categorias Definição 
Independência 
Desenvolvimento pessoal 
Enriquecimento pessoal 
Aprendizagem 
Habilidades 
Competências 
Capacidades 
Motivação 
Comportamento adaptativo 
 
Autodeterminação 
Opiniões 
Preferências pessoais 
Autonomia 
Capacidade de decisões e escolha 
Autocontrolo 
Objetivos pessoais 
 
Participação 
social 
Relações interpessoais 
Relações familiares 
Relações socais 
Comunicação 
Redes sociais 
Amizades 
Atividades sociais 
 
Inclusão social 
Integração 
Participação comunitária 
Apoios 
 
Direitos 
Direitos humanos (respeito, dignidade, igualdade, 
etc.) 
Direitos legais (cidadania, processos legais) 
 
Bem-estar 
Bem-estar emocional 
Satisfação com a vida 
Autoconceito 
Experiências positivas 
Felicidade 
Ausência de stress 
Segurança básica 
Proteção 
 
Bem-estar físico 
Alimentação 
Exercício físico 
Higiene 
Mobilidade 
Medicação 
Saúde 
Cuidados de saúde 
Sexualidade 
 
Bem-estar material 
Bens 
Rendimentos 
Condições habitacionais 
Condições do centro 
Ajudas técnicas. 
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Depois de uma primeira leitura das transcrições áudio das entrevistas e dos focus group a 
analisar, pretendeu-se codificar (salientar, classificar, agregar e categorizar) trechos da 
entrevista transcrita (documentos disponíveis em anexo), que se apresenta em forma de 
tabela a título exemplificativo.  
 
 
Tabela 3.7.86 – Contéudos das entrevistas por categorias e respetiva interpretação com base no modelo de 
qualidade de vida de Schalock e Verdugo (2002) 
 
Categorias Citações Interpretação 
Desenvolvimento 
pessoal 
“Em relação à leitura e à escrita se calhar o melhor 
é remeter para o técnico competente (…). O que não 
invalida que a pessoa não seja estimulada”. 
Elemento 6 do focus group de profissionais 
“A questão das rotinas, isso foi uma coisa que eu 
descobri praticamente aqui. Que era possível 
instalar rotinas.” Entrevistado familiar A 
“(…) porque tenta-se ir de encontro a atividades que 
têm em conta as competências que eles, de uma 
forma mista, conseguem todos aplicar…” 
Entrevistado profissional 2 
“(…) a horta, por exemplo, em que se a gente vai ver 
às uns anos atrás eles nem se atreviam sequer a 
tocar numa plantinha com medo de partir e agora já 
são eles a empurrar-me para o lado e fazer um foro e 
colocar as plantinhas…” Entrevistado profissional 1 
Remete para o 
enriquecimento pessoal, 
competências, habilidades 
e aprendizagens das 
pessoas adultas com 
multideficiência grave. 
Autodeterminação 
“Antes as necessidades eram muito pensadas pela 
família e o cuidador e agora é pensado com o 
familiar, com o cuidador e com o cliente. E acho que 
tudo junto acaba por se ir mais de encontro à 
necessidade e aos desejos também, aos sonhos.” 
Entrevistado profissional 1 
“(…) não estarmos a trabalhar o que é que nós 
achamos que é melhor para a pessoa. É estarmos ali 
a refletir em conjunto com ele, com a família ou seja 
com quem for o que é que poderá ser melhor para 
ele.” Elemento 5 do focus group de profissionais 
“Exploramos bastante o seu sentido crítico sobre 
aquilo que eles fazem ou querem fazer. Acho que 
desse ponto de vista eles são muito valorizados.” 
Entrevistado profissional 2 
Incide sobre as 
preferências pessoais e 
opiniões individuais das 
pessoas adultas com 
multideficiência grave e 
não nas opiniões e 
escolhas da família e dos 
profissionais. 
Relações 
interpessoais 
“(…) se somos muitos e temos de ir em dois carros, 
ela não quer vir no meu, quer ir no do mano porque 
vão os moços e põe a música, porque é mais 
divertido e pronto…” Elemento 1 do focus group de 
familiares 
“Eu acho que neste contexto é muito incrementado o 
sentido de grupo, o grupo, eles serem participantes 
(…).” Entrevistado profissional 2 
“(…) dela se sentir muito mimada, o darmos-lhe 
atenção, tem haver com o mimo.” Entrevistado 
familiar A 
Reflete as relações 
interpessoais familiares e 
sociais, de amizade e 
afetividade entre as 
pessoas adultas com 
multideficiência grave e os 
outros. 
Remete para o aspeto da 
comunicação nas relações 
interpessoais. 
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“(…) eles não saberem transmitir e a gente não 
saber decifrar (…)” Entrevistado profissional 1 
“Se falarmos de pessoas sem deficiência é fácil 
perceber, em pessoas com deficiência, em que a tal 
comunicação condiciona completamente.” 
Entrevistado familiar B 
“(…) as relações de amizade e até com familiares a 
maior parte das vez até cortam a relação com os 
próprios familiares (…)” Elemento 3 do focus group 
de profissionais 
Inclusão social 
“Ao nível social é fazer parte de uma forma em que 
seja confortável para ele. Fazer parte da sociedade 
(…)” Entrevistado familiar B 
“(…) acessos a tudo, a todas as coisa, a todas as 
áreas que nós temos acesso eles também têm de ter, 
mesmo que seja de cadeira de rodas. É um fator 
super importante.” Elemento 4 do focus group de 
profissionais 
“(…) esta instituição até sai com eles para a 
comunidade, (…)” Entrevistado familiar A 
“Atividades que eles pudessem envolver-se e que eles 
vissem o retorno dessas atividades. Vissem o sucesso 
ou a eficácia deles na sociedade, na comunidade.”  
Entrevistado profissional 2 
Reflete sobre a 
participação social da 
pessoa adulta com 
multideficiência na 
comunidade, tendo em 
conta as suas necessidades 
e especificidades. Introduz 
a noção de igualdade de 
oportunidades e de 
acessibilidade. 
Direitos 
“Respeitar a privacidade da pessoa, (…)” 
Entrevistado profissional 1 
“(…) respeitando as suas dificuldades e adequando 
àquilo que eles necessitam (…)” Elemento 4 do focus 
group de profissionais 
Introduz o conceito dos 
direitos humanos. 
Bem-estar emocional 
“Está sempre ligada á felicidade.” Entrevistado 
familiar B 
“(…) um bem-estar que é mesmo emocional e social. 
Um sentido para a vida deles (…)” Entrevistado 
profissional 2 
“A parte afetiva, emocional…” Entrevistado familiar 
A 
“(…) quando eles se revoltam com as pessoas, não é, 
pela sua deficiência (…)” Elemento 1 do focus group 
de profissionais 
Remete para a felicidade e 
a satisfação com a vida. 
No sentido inverso, reflete 
as experiências negativas e 
o stress que se opõem ao 
bem-estar emocional. 
Bem-estar físico 
“(…) a pessoa tem qualidade de vida se for bem 
alimentada, se tiver uma higiene adequada, portanto, 
as necessidades básicas satisfeitas.”  Entrevistado 
familiar A 
“É viver o melhor possível, com as condições 
necessárias. Condições de saúde, bem-estar físico 
(…)” Entrevistado profissional 1 
“Em termos físicos eu acho que ele está muito bem 
mas tem sempre o seu handicap ao nível da 
mobilidade e as tendinites que lhe provocam dor…” 
Entrevistado familiar B 
“Pensando no bem-estar deles, por exemplo na 
higiene acho que é muito cuidada aqui 
(…)”Entrevistado profissional 2 
“A questão da medicação, no caso da I, que é muito 
importante também para manter o nível de saúde 
estável, não é.” Entrevistado familiar A 
“(…)há grandes incapacitados que estão em 
situações muito complicadas em que as necessidades 
básicas são fundamentais para a sua qualidade de 
vida.” Elemento 4 do focus group de profissionais 
Introduz as necessidades 
básicas, ao nível da 
alimentação, saúde, 
medicação e higiene. 
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Bem-estar material 
“Eu acho que se calhar é o material, porque mesmo 
quando a família ou o cliente não tem possibilidades 
arranja-se sempre forma de conseguir que, imagina 
que tem falta de uma cadeira de rodas, não é, os pais 
têm ajudas técnicas, têm apoio da instituição, tem 
apoio de outros amigos, é mais fácil comprar-se algo 
do que resolver um problema de amor, por 
exemplo.” Entrevistado profissional 1 
“(…) as acessibilidades que são sempre um 
problema que nós temos… (…), a cadeira de 
rodas…” Entrevistado familiar B 
“(…) utilização do material de produtos de apoio 
para eles puderem comunicar, quando existe 
comunicação.” Elemento 4 do focus group de 
profissionais 
Reflete os bens materiais 
necessários para a pessoa 
adulta com 
multideficiência grave. 
 
No entender de Amado (2000) numa análise de dados qualitativa o investigador quer 
apreender “algo a partir do que os sujeitos da investigação lhe confiam”.  
Neste sentido, o quadro sinóptico acima apresentado, construído a partir dos objetivos 
traçados, das perguntas lançadas pela entrevistadora e de recortes do discurso dos 
inquiridos levou à análise dos dados através do software de análise de dados qualitativa 
NVivo. Dada a natureza da investigação, os dados recolhidos nas sessões focus group e 
nas entrevistas foram analisados em conjunto, distinguindo o grupo dos familiares e dos 
profissionais, isto é, foram agregados de modo a permitir uma análise mais significativa 
e uma maior representatividade. 
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Tabela 3.7.87 - Consulta de codificação em matriz: categorias por entrevista e focus group (Software 
Nvivo) 
 
Categorias 
Entrevista 
familiar a 
Entrevista 
familar b 
Entrevista 
profissiona
l 1 
Entrevista 
profissiona
l 2 
Focus 
group 
familiares 
Focus 
group 
profissiona
is 
Autodeterminação 0% 0% 14% 9% 5% 9% 
Bem-estar 
Emocional 
8% 22% 15% 15% 15% 5% 
Bem-estar Físico 14% 21% 20% 14% 10% 4% 
Bem-estar Material 0% 1% 12% 3% 0% 6% 
Desenvolvimento 
Pessoal 
41% 0% 22% 12% 17% 13% 
Direitos 0% 0% 5% 0% 3% 3% 
Inclusão Social 4% 18% 3% 6% 20% 26% 
Relações 
Interpessoais 
33% 38% 8% 41% 29% 35% 
 
 
Da leitura da tabela acima apresentada pode-se constar que, numa apreciação global dos 
resultados, a categoria com maior representatividade na amostra em estudo é a categoria 
relações interpessoais, seguida da categoria desenvolvimento pessoal. A categoria que 
apresenta resultados mais baixos é a categoria direitos, seguida da categoria bem-estar 
material. 
Atendendo a este resultado, importa referir que a categorial relações interpessoais é 
referida quase em iguais porporções quer pelos familiares quer pelos profissionais 
(excepto o profissional 1), sendo apontada a comunicação como um dos aspectos centrais 
nesta categoria (“Nós falamos muito é a sociedade, é a sociedade mas estamos a falar de 
jovens muito incapacitados em termos de movimento, de relação, de comunicação, é 
complicado, é difícil. Se calhar também é difícil para as outras pessoas, também é difícil 
comunicar. Ter uma pessoa à frente que não consegue comunicar, que não consegue se 
mexer, a pessoa também fica apreensiva… como é que eu vou fazer, como é que posso 
contribuir para ajudar esta pessoa… toco, não toco…” elemento 4 do focus group de 
profissionais“No caso das pessoas com deficiência nem sempre é fácil, poderá haver 
falha na comunicação, eu posso não entender muito bem porque ele não quer comer, 
acho que ele tem de comer porque sou mãe dele mas ele não quer comer porque, como 
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toda a gente naquele dia está indisposto e eu aí posso estar a comprometer a qualidade 
de vida dele. Quando tem haver com estas pessoas com dificuldade de comunicação nem 
sempre é… difícil perceber se aquele sorriso é de felicidade ou se é isto que a sociedade 
quer que eu faça e foi habituado a sorrir.” entrevistado familiar B).  
A categoria desenvolvimento pessoal apresentam uma representatividade mais flutuante 
entre os dois grupos, no entanto, é igualmente referida em ambos os grupos de inquiridos 
(“Terem uma ocupação, serem incentivados para desempenhar qualquer papel, por 
exemplo cozinharem bolos o que fosse…” elemento 5 do focus group de familiares“…na 
realização pessoal, por exemplo, fazemos atividades que lhes dão a oportunidade de 
perceberem que são capazes e de mostrar aos outros que são capazes de fazer tudo o que 
todas as outras pessoas fazem…” entrevistado prosissional 1). 
Ambas as categorias correspondem às dimensões da qualidade de vida mais altas (de 
acordo com a arquitetura do conceito), pelo que, daí os inquiridos apontarem como um 
aspectos bastante relevantes para a qualidade de vida das pessoas com multideficiência, 
merecendo especial atenção nos esforços a mobilizar neste sentido.  
 
 
Tabela 3.7.88 - Coeficiente de Similaridade de Jaccard para a categoria global Independência 
 
Nó A Nó B Coeficiente de Jaccard 
Nós\\Desenvolvimento 
Pessoal 
Nós\\Autodeterminação 0,8 
 
 
Através da leitura da tabela 3.7.88. pode-se constatar que o coeficiente de similitude entre 
as categorias desenvolvimento pessoal e autodeterminação é de 0,8, isto é, as categorias 
apresentam uma similitude na ordem dos 80%. 
 
 
Tabela 3.7.89 - Coeficiente de Similaridade de Jaccard para a categoria global Participação Social 
 
Nó A Nó B Coeficiente de Jaccard 
Nós\\Relações Interpessoais Nós\\Inclusão Social 1 
Nós\\Inclusão Social Nós\\Direitos 0,5 
Nós\\Relações Interpessoais Nós\\Direitos 0,5 
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A Tabela 3.7.89 demonstra que a existe uma similitude muito forte entre as categorias 
relações interpessoais e inclusão social, sendo uma correlação 1, no entanto, o 
coenficiente de similaridade das restantes categorias é bastante baixo.  
Esta correlação poderá dever-se ao facto de ambas as categorias pertencerem ao mesmo 
domínio de qualidade de vida das pessoas com deficiência – participação social. No caso 
da inclusão social as referências a esta categoria estão mais presentes nas sessões de focus 
group, no entanto, ambas as categorias surgem várias vezes em conjunto durante o 
discurso dos inquiridos (“tem um bom contacto afetivo com a família, tem uma boa 
relação com a equipa terapêutica que interage com ele mas depois a sociedade não quer 
integrar esse individuo, essa pessoa só conseguirá ter uma boa qualidade de vida no seu 
seio, não sairá dali. Vai à rua não é aceite, vai ao cinema é gozado, vai… quer dizer o 
papel da sociedade é fundamental.” elemento 4 do focus group de colaboradores, “aquele 
contacto com os alunos da Tomás Cabreira, vinham aqui e iam lá, era muito positivo. 
Notava-se ali… não tem nada a ver… por exemplo a A quando ia ao colégio Bernardete 
chegou a fazer lá uma amiga que chegamos a encontra-la com os pais na praia  e a miúda 
adorava a A e a A também tinha uma ligação com ela muito grande, chegamos a tomar 
café com ela na praia e tudo, mas depois isso perdeu-se tudo… notou-se que havia ali 
uma química entre elas  (Mn) Quando eles eram pequeninos vinham cá jardins de 
infância”, elemento 5 do focus group familiar). 
 
 
Tabela 3.7.90 - Coeficiente de Similaridade de Jaccard para a categoria global Bem-estar 
 
Nó A Nó B Coeficiente de Jaccard 
Nós\\Bem-estar Físico Nós\\Bem-estar Emocional 1 
Nós\\Bem-estar Material Nós\\Bem-estar Emocional 0,666667 
Nós\\Bem-estar Material Nós\\Bem-estar Físico 0,666667 
 
 
A Tabela acima apresentada revela que a existe uma similitude muito forte entre as 
categorias bem-estar físico e bem-estar emocional, sendo uma correlação 1, mas, nas 
restantes categorias de bem-estar, o coenficiente de similaridade é baixo. 
A forte correlação apresentada pelas categorias bem-estar físico e bem-estar emocional é 
bastante interessante, na medida em que, apesar de pertencerem ao mesmo domínio da 
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qualidade de vida – bem-estar - estão em polos opostos no que respeita à sua hierarquia 
do construto, encontrando-se o bem-estar físico na base da qualidade de vida das pessoas 
com deficiência e o bem-estar emociaonal constituí a maior aspiração para estas pessoas 
no quadro do modelo concepetual adoptado. 
Ambas as caterogias bem-estar físico e bem-estar emocional encontam-se, ligeiramente, 
mais presente nas opiniões dos familiares, no entanto, em ambos os grupos surgem várias 
vezes acompanhadas uma da outra (“Se eles se sentirem bem física e emocionalmente.” 
elemento 1 do focus group de colaboradores, “É segurança, comodidade…” elemento 2 
do focus group de familiares, “. A dor e a frustração…” entrevistado profissional 1, “… 
essa satisfação vem do quê, de se sentir bem, de sentir-se bem tratada do ponto de vista 
das necessidades básicas, não é, da alimentação, a higiene… entrevistado familiar A). 
 
 
Figura 3.7.3 - Mapa de cluster para as categorias codificadas 
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A análise de clusters do gráfico acima apresentado permite constatar que existem 
categorias codificadas da qualidade de vida que apresentam características similares para 
a amostra em estudo. A categoria que apresenta maior similitude correspondente com 
outras categorias é o desenvolvimento pessoal, seguido do bem-estar emocional, bem-
estar físico e relações interpessoais. A categoria bem-estar material não apresenta 
qualquer similitude com as restantes categorias codificadas. 
Como já foi referido anteriormente, as categorias desenvolvimento pessoal e bem-estar 
emocional são dimensões que se encontram no topo da hierarquia da qualidade de vida 
das pessoas com deficiência, pelo que, muitas vezes as pessoas só alcançam qualidade de 
vida a este nível se as restantes dimensões estiverem satisfeitas o que poderá estar na 
origem desta correlação presente no discurso dos inquiridos. 
 
 
8. Procedimentos e técnica de triangulação 
 
Com o propósito de ir ao encontro dos objetivos traçados recorremos a uma metodologia 
mista, com recurso a métodos de recolha de dados quantitativos, isto é, questionários e 
escalas, e a técnicas qualitativas entrevistas e focus group, que foram alvo de análise 
estatística e de análise conteúdo, respetivamente. Apresenta-se em seguida um esquema 
descritivo da técnica de triangulação representativo do estudo 1. 
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Figura 3.8.1 - Desenho metodológico 1 
 
 
Segundo Moreira (2007) nas ciências sociais o termo triangulação adquire um significado 
de aplicação de diferentes metodologias na análise de uma mesma realidade social. A 
triangulação, isto é, o confronto plural de fontes, métodos, informações e recursos (Pérez 
Gómez, 2001), tem por objetivo provocar o intercâmbio de pareceres ou o contraste de 
registos ou informações. Comparar as diferentes perspetivas dos diversos agentes com as 
quais se interpretam os acontecimentos e, consequentemente um procedimento 
indispensável à compreensão do fenómeno em estudo. “A triangulação oferece a 
possibilidade a todos os participantes de relativizar suas próprias conceções, admitir a 
possibilidade de interpretações distintas e inclusive estranhas, enriquecer e ampliar o 
âmbito da representação subjetiva e construir mais criticamente o seu pensamento e a 
sua ação.” (Pérez Gómez, 2001, p. 74). 
De facto, a triangulação implica recolher, comparar ou comprovar, a partir de diferentes 
pontos de vista, visando garantir a validade da análise (Pérez, 1994). Segundo Creswell 
(1998) a validade intersubjetiva em desenhos de investigação fenomenológica pode 
Modelo Conceptual
Análise Quantitativa
Estatística descritiva 
dos resultados dos 
questionários e 
escalas
Metodologia 
descritiva e 
interpretativa
Análise Qualitativa
Análise de conteúdo 
dos focus group e das 
entrevistas
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realizar-se através das perceções individuais e da verificação com os outros. Deve-se a 
Denzin (1989) a grande divulgação da ideia de triangulação na investigação social, tendo 
os seus argumentos, a favor da triangulação, acabado por se repercutirem em diversos 
campos do conhecimento. O autor defende a existência de quatro tipos diferentes de 
triangulação: (i) Triangulação das fontes de dados em que se reporta à recolha de dados 
por recurso a diferentes fontes; (ii) Triangulações de investigadores, em que os 
investigadores recolhem dados sobre um determinado fenómeno e comparam os 
resultados; (iii) Triangulação teórica, em que se recorre a diferentes teorias para 
interpretar os dados de um estudo; e, por último (iv) Triangulação metodológica, em que 
se utilizam múltiplos métodos para estudar um determinado problema de investigação. 
Denzin (1989) distingue, ainda dois subtipos: a triangulação intramétodo, que implica a 
utilização do mesmo método em diferentes ocasiões, e a triangulação intermétodos, em 
que se recorre a diferentes métodos relativamente ao mesmo objeto de estudo. Trata-se 
de quatro modalidades genéricas de triangulação que poderão permitir uma grande 
variedade de combinações. O autor defende mesmo que o ideal é a prática da triangulação 
multimétodo, que consiste na articulação, num mesmo método, dos quatro tipos de 
triangulação: de dados, investigadores, enquadramento teórico e metodológico. É 
consensual que a triangulação apresenta diversas vantagens pois, ao permitir uma 
informação mais profunda e diversificada, faz com que os resultados adquiram um maior 
grau de rigor, objetividade e validade.  
Neste enquadramento, a triangulação de metodologias e de dados torna o plano de 
investigação mais “sólido”, ao combinar metodologias diversas que possibilita uma 
diversidade de recolha de dados no aprofundamento do fenómeno ou fenómenos em 
estudo (Patton, 1990).  
Após a fase de comparação das diferentes fontes de dados, comparam-se os resultados da 
análise dos mesmos de acordo com os objetivos de investigação e o quadro conceptual 
em que o estudo assenta, através de um processo de triangulação. 
Efetivamente, a maior diversidade e integração de métodos produz uma maior confiança 
nos resultados (Santos, 1999, 2002). Segundo Denzin (1970), citado em Merrian (1998) 
a racionalidade desta estratégia reside no facto de se poder atingir o melhor de cada um 
dos métodos, pois que os defeitos de um método são, muitas vezes, os pontos fortes de 
outro, pelo que a combinação de métodos permite que se ultrapasse as suas deficiências 
específicas. 
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Nesta investigação está presente a triangulação metodológica, intermétodos, bem como, 
a triangulação de diferentes fontes de dados (profissionais e familiares de pessoas adultas 
com multideficiência grave). 
Neste enquadramento, pretende-se efetuar uma interpretação dos resultados obtidos, 
apresentados anteriormente, evidenciando os aspetos mais relevantes da investigação, em 
consonância com os pressupostos de triangulação, apresentados ulteriormente no capitulo 
4 intitulado discussão científica dos resultados. 
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ESTUDO 2: Programa de educação para a promoção da qualidade de 
vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
 
 
As metas de pesquisa do estudo 1 estão estritamente ligadas aos objetivos estabelecidos 
para o estudo 2.  
 
 
Os resultados e as conclusões do estudo 1 juntamente com a revisão da literatura e 
modelos subjacentes à qualidade de vida que sustentam toda esta investigação, orientam 
a construção do programa. 
 
1. Objetivos 
 
a) Objetivo geral: 
− Desenhar, desenvolver e avaliar um programa de educação para a promoção 
da qualidade de vida de pessoas com multideficiência grave que frequentam a 
APPC Faro. 
 
 
b) Objetivos específicos:  
− Elaborar um programa de educação para a promoção da qualidade de vida de 
pessoas com multideficiência grave que frequentam a APPC Faro dirigidos 
aos profissionais que desenvolvem trabalho direto com estes adultos, 
estratégias dirigidas aos seus familiares, medidas para implementar junto 
destas pessoas e, por último, linhas orientadoras de uma cultura organizacional 
baseada num estilo de liderança centrado na qualidade de vida das pessoas 
com multideficiência. 
− Avaliar o programa de educação para a qualidade de vida de pessoas com 
multideficiência. 
 
 
196 
2. Universo de estudo e amostra 
 
O segundo estudo, este continua a ser constituído por uma amostra por conveniência, 
nomeadamente, especialistas/expertos multidisciplinares em necessidades especiais e 
qualidade de vida. A seleção foi feita atendendo às áreas científicas da Educação, 
Psicologia e afins, bem como, à experiência e riqueza da mesma para se obter informação 
rigorosa. 
Neste sentido, a amostra escolhida para este estudo deverá contemplar os seguintes 
critérios de inclusão ou requisitos: 
- Ser doutor em Educação, ser doutor em Psicologia, e afins; 
- Ser especilista em Educação Especial   
- Desenvolver trabalhos no âmbito das necessidades educativas especiais; 
- Investigar sobre a problemátiga da qualidade de vida. 
 
O quadro abaixo apresentado descreve as principais caracteristicas dos expertos que 
revisaram o programa e realizaram o questionário de avaliação associado. 
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Tabela 3.2.10 - Caracterização do grupo de especialistas que participaram no estudo 2 – validação do 
programa 
 
Experto Género Idade 
Área de 
Especialização 
Profissão 
Anos de 
experiência na 
área de 
especialização 
1 Masculino 31 Anos Educação Inclusiva 
Professor 
Universitário 
3 Anos 
2 Feminino 46 Anos 
Psicologia da 
Educação 
Psicóloga 20 Anos 
3 Feminino 54 Anos Educação 
Professora 
Universitária 
30 Anos 
4 Feminino 46 Anos 
Problemas de 
Cognição, Saúde 
Escolar e 
Multideficiência 
Professora de 
Educação Especial 
21 Anos 
5 Feminino 48 Anos 
Domínio Cognitivo 
e Motor 
Professora de 
Educação Especial 
12 Anos 
6 Feminino 38 Anos 
Saúde e Qualidade 
de vida 
Professora 
Universitária 
3 Anos 
7 Feminino 58 Anos 
Métodos de 
Investigación y 
Diagnóstico en 
Educación 
Professora 
Universitária 
8 Anos 
8 Feminino 68 Anos Educação 
Professora 
Universitária 
10 Anos 
9 Feminino 70 Anos Educação 
Professora 
Universitária 
35 Anos 
 
 
A média dos anos de experiência na área de especialização é de 16 anos, sendo que na 
sua maioria são especialista do género feminino e com uma média de idades de 52 anos. 
 
. 
3. Desenho e técnicas de investigação 
 
Os objetivos específicos deste estudo, descritos no início do capítulo, orientam a escolha 
e seleção do desenho e das técnicas de investigação, como explicado anteriormente trata-
se de um estudo de natureza quantitativa. 
 
O principal objetivo deste estudo é desenhar e avaliar um programa educativo.  
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Segundo Fernández-Ballesteros (1995) um programa é o "conjunto específico de ações 
humanas e recursos materiais concebidos e aplicados de forma organizada numa 
realidade social particular, a fim de resolver um problema que envolve um grupo de 
pessoas" (p. 24). 
Segundo Perez Juste (2000) no campo educacional a palavra programa é usada para 
referir-se a um plano sistemático desenhado pelo educador como um meio ao serviço dos 
objetivos educacionais. Tanto os efeitos da sua elaboração como da sua posterior 
avaliação - dois processos que deveriam mantêm harmonia e coerência- deve ser levado 
em consideração algumas questões importantes: 
a) Cada programa deve ter metas e objetivos que, obviamente, devem ser educativos.  
b) As metas e os objetivos devem estar adaptados às características do público- alvo 
no seu contexto de referencia e ser assumidos como próprios pelos agentes do 
programa. 
c) Tanto no momento da sua implementação como da sua avaliação, neste caso, 
enquanto variável independente, o programa deve estar claramente especificado e 
detalhado em todos os seus elementos básicos: destinatários, agentes, atividades, 
decisões, estratégias, processos, funções e responsabilidades do pessoal, duração, 
reações esperadas, níveis de realização considerados a priori como satisfatórios. 
d)  Deve incorporar um conjunto de meios e recursos, além de serem educativos, 
devem ser considerados como suficientes, adequados e eficazes para alcançar as 
metas e objetivos pretendidos. 
e) É necessário um sistema capaz de avaliar se as metas e objetivos sejam 
alcançados, como para destacar, se não for assim, ou se está em níveis insuficiente 
ou insatisfatório, onde ocorrem lacunas e falhas e, se possível, as causas das 
mesmas (metas muito altas, utilização indevida dos meios de comunicação, 
ambiente incoerente, relacionamentos insatisfatórios, duração insuficiente, 
performances rígidas, momentos inadequados, efeitos indesejados...). 
Portanto, este sistema não é outro senão a avaliação, constituída em duas partes-avaliação 
no programa- mas deve permitir a sua própria melhoria -avaliação do programa, como 
um componente-chave essencial da sua melhoria contínua- constituindo-se, ainda, dado 
o seu próprio potencial, numa atividade de melhoria profissional. 
A elaboração do programa que se apresenta em seguida teve por base, como já foi referido 
anteriormente, os resultados do estudo 1, os modelos teóricos que sustentam a sua 
temática e as orientações propostas no modelo de avaliação de programas educativos de 
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Pérez Juste (2000). Para além das unidades didáticas que se apresentam nas tabelas que 
se seguem, o programa é acompanhado por uma nota introdutória e respetiva ficha 
técnica. 
 
 
3.1. Programa de educação para a promoção da qualidade de vida de 
pessoas adultas com multideficiência grave 
 
 
Tabela 3.3.1 - Unidade didática 1 
 
UNIDADE DIDÁTICA 1 
Autodeterminação 
METAS 
Melhoria da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão autodeterminação 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
1. O direito de autodeterminação 
2. As características e componentes da autodeterminação 
3. Estratégias para promover a autodeterminação 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
Autodeterminação “refere-se às atitudes e competências necessárias para 
atuar como agente causal primário na sua própria vida, à capacidade de 
fazer escolhas e tomar decisões sem influência e interferência externa” 
(Wehmeyer, 2006). A autodeterminação surge ao longo da vida quando as 
crianças e adolescentes aprendem aptidões, e desenvolvem atitudes e crenças 
que os preparam para serem agentes causais das suas vidas. Estas aptidões são 
elementos componentes do comportamento autodeterminado e incluem: fazer 
escolhas; resolver problemas; tomar decisões; estabelecer e alcançar 
objetivos; aptidões de autogestão; e aptidões de autorrepresentação. 
“Um indivíduo autodeterminado é aquele que estabelece metas, toma 
decisões, procura alternativas, resolve problemas, fala por si próprio, 
identifica apoios necessários para o sucesso e avalia os resultados 
alcançados” (Martin & Marshall, 1996). 
ATIVIDADES 
Exposição dos conteúdos 
Exercícios individuais (dar um exemplo que reflita a capacidade de 
autodeterminação para cada uma das componentes associadas) 
Exercício em pares (descrever três comportamentos autodeterminados e três 
comportamentos de autodeterminação mínima) 
Visualização do filme “Os melhores dias da minha vida” de 2004 
Discussão em grupos sobre questões relativas à autodeterminação das 
personagens. Apresentação dos aspetos mais significativos para cada grupo 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Exercícios individuais 
Filme, Discussão em grupos e Apresentação de propostas 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
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PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Informação sobre os diretos da pessoa com deficiência, mais concretamente 
sobre a importância do direito à autodeterminação 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Criar oportunidades, experiências individuais e apoiar a pessoa a: 
- Fazer escolhas 
- Resolver problemas 
- Autorregular-se 
- Autorrepresentar-se 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Envolver a pessoa com multideficiência no planeamento e avaliação do 
desempenho organizacional (sugestões, ações de melhoria, projetos, etc.) 
Política de orientação para o cliente baseada no planeamento centrado na 
pessoa 
Criação de uma comissão conjunta da participação na vida da instituição 
(pessoas com deficiência, familiares e profissionais), definindo os seus 
objetivos, papeis e responsabilidades, sistema operacional, o seu 
representante 
Elaboração de procedimentos que assegurem as contribuições das pessoas 
com deficiência na definição do seu próprio plano de desenvolvimento 
individual 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
PÉREZ JUSTE, R. (2000). La evaluación de programas educativos: 
conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al.,  (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
SCHALOCK, R. y VERDUGO, M. A.  (2007). El concepto de calidad de 
vida en los servicios y apoyos para personas con discapacidad intelectual. 
Siglo Cero. Revista Española sobre Discapacidad Intelectual, 38 (224), pp. 
21-36. 
VERDUGO, M. et al.,  (2014). Escala San Martín - Evaluación de la Calidad 
de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. Santander: Edição 
Fundación Obra San Martín. 
WEHMEYER, M. (2006). Factores intraindividuales y medioambientales 
que afectan a la autodeterminación. Siglo Cero: Revista Española sobre 
Discapacidad Intelectual, 37 (220), pp. 47-56. 
 
 
Tabela 3.3.2 - Unidade didática 2 
 
UNIDADE DIDÁTICA 2 
Bem-estar Emocional 
METAS 
Melhoria da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão bem-estar emocional 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
1. O Autoconceito e identidade pessoal 
2. Estratégias de aceitação da condição de deficiência 
3. Facilitadores de experiências positivas e redutoras de stress 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
O bem-estar refere-se às condições de vida percecionadas como desejáveis 
pelo indivíduo. Diz respeito à forma como a pessoa pensa sobre si mesma, 
incluindo a perceção de aceitação da sua condição, a satisfação com a 
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interação nos seus contextos de vida e a perceção individual da relação entre 
os desejos e aspirações com a realização de um conjunto de domínios tais 
como: proteção e segurança; experiências positivas; felicidade; autoconceito; 
Ausência de stress, etc. 
ATIVIDADES 
Apresentação dos conteúdos 
Debate sobre as fases de tristeza e crise ligadas à condição de deficiência 
Exercício em pares (identificação de ferramentas para lidar com os conflitos 
internos) 
Exercício em grupo sobre o trabalho personalizado, de confiança e preferência 
pessoal 
Reflexão sobre identidade pessoal, grupal e o sentimento de pertença 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Debate 
Exercícios individuais e em grupo 
Reflexão individual 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Grupo de pais para debater sentimentos e preocupações comuns 
Criação de experiências positivas em família e comunidade 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Identificar como a pessoa expressa os seus desejos e estados emocionais 
Criar listas de comportamentos observáveis que expressão os estados 
emocionais da pessoa (mapas, registos, etc.) 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Informação sobre alterações no ambiente e nos recursos humanos que prestam 
os apoios diários (alterações de turnos, férias, baixas médicas, etc.) 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
PÉREZ JUSTE, R. (2000). La evaluación de programas educativos: 
conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al.,  (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
SCHALOCK, R. y VERDUGO, M. A.  (2007). El concepto de calidad de 
vida en los servicios y apoyos para personas con discapacidad intelectual. 
Siglo Cero. Revista Española sobre Discapacidad Intelectual, 38 (224), pp. 
21-36. 
VERDUGO, M. et al.,  (2014). Escala San Martín - Evaluación de la Calidad 
de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. Santander: Edição 
Fundación Obra San Martín. 
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Tabela 3.3 3 - Unidade didática 3 
 
UNIDADE DIDÁTICA 3 
Desenvolvimento Pessoal 
METAS 
Aumento da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão desenvolvimento pessoal 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
1. Estratégias de promoção de competências pessoais e habilidades sociais 
2. Interesses e necessidades de aprendizagem 
3. Alternativas de comunicação e outras ferramentas disponíveis para 
incluir a pessoa com multideficiência 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
O desenvolvimento pessoal refere-se ao conjunto de relações que configuram 
as estruturas de competência, articulando-se com os padrões de ação humana 
(CRPG, 2007). Este processo caracteriza-se por um mecanismo através do 
qual os indivíduos ganham competência, controlo e influência sobre assuntos 
importantes no âmbito das relações que ocorrem nos contextos em que se 
inserem. Deste modo a dimensão comporta a perceção de competência 
pessoal numa dada situação interacional,  
Esta dimensão da qualidade de vida tem em consideração as habilidades e 
competências sociais, a participação no desenvolvimento do próprio plano de 
desenvolvimento pessoal, o aproveitamento de oportunidades para o 
desenvolvimento pessoal e aprendizagem de novas capacidades, com 
motivação, comportamento adaptativo e desenvolvimento de estratégias de 
comunicação. 
Os indicadores principais são: formação, habilidades, desenvolvimento 
pessoal, competências individuais e capacidade de resposta. Técnicas de 
melhoria incluem: proporcionar educação e habilitação / reabilitação, ensino 
de habilidades funcionais, proporcionar atividades profissionais e não 
profissionais, incentivar o desenvolvimento de competências, promover 
atividades úteis e utilizar tecnologias aumentativas (tais como, pictogramas 
ou símbolos). 
ATIVIDADES 
Exposição dos conteúdos 
Estudo de caso sobre aquisição de competências pessoais (definir objetivos 
curto, médio e longo prazo) 
Vídeos sobre treino de competências pessoais (Atividades de Vida Diária) e 
treino de habilidades sociais 
Apresentação de síntese sobre as estratégias apresentadas nos vídeos 
Role-playing em grupos de três elementos sobre ações facilitadoras da 
aquisição de competências 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Filme, Discussão em grupos e Apresentação de propostas 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
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ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Ação de sensibilização sobre empowerment  
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Treino de competências pessoais (independência e autonomia) 
Treino de habilidades sociais 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Ambiente de empowerment 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
CRPG (2007). Qualidade de vida – Modelo conceptual. Estudo não publicado, 
Vila Nova de Gaia, Centro de Reabilitação Profissional de Gaia. 
PÉREZ JUSTE, R. (2000). La evaluación de programas educativos: 
conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al.,  (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
VERDUGO, M. et al.,  (2014). Escala San Martín - Evaluación de la Calidad 
de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. Santander: Edição 
Fundación Obra San Martín. 
 
 
Tabela 3.3.4 - Unidade didática 4 
 
UNIDADE DIDÁTICA 4 
Inclusão Social 
METAS 
Incremento da qualidade de vida da pessoa com multideficiência grave na 
dimensão inclusão social 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
1. O processo de aceitação social e os seus obstáculos 
2. Mecanismos para enfrentar e ultrapassar atitudes de exclusão e não-
aceitação da sociedade 
3. Estratégias de participação e inclusão social 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
As pessoas com deficiência e incapacidade despertam, em grande medida, 
sentimentos positivos, como a solidariedade, a admiração pela sua força de 
vontade, a determinação que transmitem e o desejo de ser útil à sociedade 
(Santos, 2012). Na maioria das vezes, as pessoas sentem-se mais calmas 
quando enfrentam situações que são consideradas próximo do normal. Mas 
há também sentimentos generalizados de vergonha e desconforto. Algumas 
pessoas, inclusive, sentem medo da possibilidade de experimentar a mesma 
dor. Há igualmente a forte preocupação de ferir ou ofender uma pessoa com 
deficiência, inadvertidamente, por aquilo que se possa dizer ou fazer. Poucas 
pessoas são indiferentes, e pensam que é um problema que diz respeito a 
todos. Todavia, a aceitação social completa ainda é bastante limitada. Existe, 
ainda, grande preconceito em relação aqueles que não são considerados 
produtivos, capazes de contribuir eficazmente para a sociedade, sendo o valor 
destas pessoas percebido como inferior. Estas pessoas vêm-se frequentemente 
removidas da imagem de perfeição e beleza estética que atende aos padrões 
descritos pelos media, tanto que algumas pessoas podem sentir-se 
constrangidas se forem vistas na companhia de pessoas com incapacidade. 
A inclusão é um processo dinâmico e contínuo em que as relações sociais e 
profissionais aumentam as possibilidades de presença, o sentimento de união, 
a participação ativa e um alto grau de aprendizagem. Isto significa que todas 
as pessoas têm o direito de se tornar parte de comunidades sociais (Santos, 
2012). O principal desafio consiste em fazer com que todas as pessoas se 
sintam bem e tenham a oportunidade de se desenvolver nas relações sociais e 
profissionais em que participam, e que sejam capazes de desenvolver um bom 
relacionamento com os outros e tenham a oportunidade de participar nas 
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atividades da comunidade sem restrições ou barreias, através da igualdade e 
da equidade. 
ATIVIDADES 
Experiência prática de inclusão “ao contrário”, isto é, situações de 
incapacidade e/ou restrição (acidade do movimento evitando o uso da mão 
dominante, desenhar e colorir usando o pé, jogar andebol em cadeiras de 
rodas, etc.) 
Debate em grande grupo sobre os sentimentos e pensamentos que a 
experiência desencadeou nos participantes 
Role-playing de situações de boa ou má aceitação social 
Definir, individualmente, estratégias apara ultrapassar as situações negativas 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Experiência prática 
Exercícios individuais 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
Cadeiras de rodas 
Vendas 
Atilhos 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Aumentar a participação em ações desportivas, culturais ou sociais com toda 
a família, no contexto de vida em que se inserem 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Participação em rituais quotidianos e socais 
Envolvimento ativo na comunidade (desportiva, cultural, social, etc.) 
Férias em ambientes inclusivos 
Visitar locais diferentes do lugar onde vive 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Política de inclusão social 
Promoção de projetos de inovação na área da inclusão social (e.g. Movimento 
de Vida Independente) 
Participação em grupos de trabalho para definir medidas à plena participação 
das pessoas multideficiência na sociedade 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
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Tabela 3.3.5 - Unidade didática 5 
 
UNIDADE DIDÁTICA 5 
Relações Interpessoais 
METAS 
Melhoria da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão relações interpessoais 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
1. Os níveis de uma rede de apoio 
2. Os benefícios da rede de apoio 
3. O uso e utilidade de uma rede de apoio 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
Uma rede de apoio opera em vários níveis, desde o nível familiar até ao 
nível Estatal, e desempenha um papel determinante no modo como as 
pessoas lidam com os seus problemas e no grau em que os indivíduos 
conseguem alcançar seus objetivos (Santos, 2012).  
O apoio à pessoa/família pode ser prestado de maneiras formais e 
informais:  
Recursos informais de apoio - membros da família, e outros: Rede de 
familiares e amigos com os quais a pessoa tem contacto no dia-a-dia. Os 
membros da família, amigos, colegas, vizinhos e outros podem fornecer 
diversas formas de ajuda, apoio e suporte, muitas vezes são um recurso 
permanente de apoio informal. As redes de apoio formadas por esses 
apoios informais têm um grande impacto sobre a vida de um indivíduo 
porque podem ajudá-lo a manter-se ou a melhorar em situações difíceis, 
a procurar soluções para seus problemas, etc. 
Apoio formal e/ou informal - Serviços e Recursos Comunitários: Apoio 
prestado pelos serviços - formais ou informais - que existem na 
comunidade. A noção de comunidade implica a existência de uma rede 
de relações sociais recíprocas que, garante ajuda mútua e dá aqueles que 
a experimentam uma sensação de “bem-estar”. 
Apoio formal - Serviços e Recursos do Estado: O Governo tem a 
responsabilidade de disponibilizar serviços especializados, públicos ou 
privados, fazer leis, emitir regulamentos para aliviar as dificuldades e 
problemas que as pessoas enfrentam, etc. Esses serviços operacionais 
podem ser utilizados pelas pessoas, recorrendo à legislação disponível e 
aos regulamentos que se aplicam ao seu caso, de modo a atenuar as suas 
dificuldades ou resolver os seus problemas. 
ATIVIDADES 
Exercício em grupo 
Debate aberto com os participantes sobre as questões relativas às redes 
de apoio (Santos, 2012). Os participantes devem sentar-se em círculo para 
que todos possam ter contato visual. As perguntas de reflexão que se 
seguem são parte dos temas a serem desenvolvidos. 
O que considera como a rede de apoio? 
Que tipo de apoio é prestado? 
Quem são as pessoas que prestam apoio? 
O apoio prestado é suficiente? 
Que tipo de apoio é necessário alargar? 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Debate 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
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REAÇÕES ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS PARA A 
FAMÍLIA 
Identificação redes de apoio 
Desenvolvimento de relações sociais 
Organização de festas e eventos familiares 
Organização férias conjuntas com amigos 
Envolvimento nas atividades familiares como fazer compras, ir ao 
supermercado, etc. 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR JUNTO 
DA PESSOA 
Inclusão de redes de apoio na intervenção 
Visitas a familiares e amigos durante o fim de semana, as férias, etc. 
Visitas a colegas 
Participação em atividades desportivas, artísticas ou culturais 
LINHAS 
ORIENTADORAS PARA 
A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Política de abertura ao exterior 
Política de envolvimento e participação 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
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conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al.,  (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
SCHALOCK, R. y VERDUGO, M. A.  (2007). El concepto de calidad 
de vida en los servicios y apoyos para personas con discapacidad 
intelectual. Siglo Cero. Revista Española sobre Discapacidad Intelectual, 
38 (224), pp. 21-36. 
VERDUGO, M. et al.,  (2014). Escala San Martín - Evaluación de la 
Calidad de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. 
Santander: Edição Fundación Obra San Martín. 
 
 
Há muitas definições de pesquisa de avaliação ou avaliação de programas, dependendo 
se nos concentramos na recolha de informação sistemática e científica sobre a questão 
dos juízos de valor, na tomada de decisões, a avaliação como uma forma de melhorar os 
programas ou na solução de problemas sociais (Pozo, Alonso e Hernández, 2004a). Não 
há consenso sobre a sua definição, embora alguns autores tenham definido a partir de uma 
perspetiva integradora (Pérez Juste, 2000): "… a avaliação, com base em critérios e 
referências pré-especificados, da informação tecnicamente desenhada e 
sistematicamente recolhida e organizada, sobre quantos fatores relevantes integram os 
processos educativos para facilitar a tomada de decisões de melhoria "(p. 2269). 
A avaliação envolve a emissão de um juízo de valor sobre um objeto (Alvira, 2002), neste 
caso, um programa de intervenção educativa.  
Neste estudo o programa desenhado é parte da ação educativa como uma realidade social 
que pode através das suas atividade promover a qualidade de vida de pessoas adultas com 
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multideficiência grave, campo educacional ainda praticamente inexistente no campo da 
educação especial. 
A avaliação do programa já existe há cerca de quarenta anos como uma disciplina 
científica (Pozo, Hernández e Alonso, 2004b).  
Neste estudo, optou-se pelo modelo proposto por Pérez Juste (2000) que integra vários 
elementos de outras abordagens (Pérez-González, 2008), como modelo CIPP (context, 
input, process, product) de Stufflebeam (1971), mas oferece uma orientação mais 
concreta, operacional e sistemática de avaliação de programas. 
Este autor entende a avaliação de programas como: "um processo sistemático, desenhado 
intencionalmente e tecnicamente, da recolha de informação rigorosa -valiosa, válida e 
fiável, orientado a avaliar a qualidade e sucesso de um programa, como base para 
posterior tomada de decisão de melhoria, tanto do programa como do pessoal envolvido 
e, indiretamente, o corpo social que está imerso” (Pérez Juste, 2000). 
Em linhas gerais, uma das etapas mais importantes da proposta avaliativa de Pérez Juste 
(2000) é a avaliação do programa enquanto tal, base de todas as outras (implementação 
do programa, avaliação dos resultados da aplicação do programa, institucionalização da 
avaliação). Segundo o autor deve ser tido em conta os seguintes aspetos: 
Finalidade: 
- Estabelecer a qualidade técnica do programa, a sua viabilidade prática e a sua 
avaliação. Iniciar o programa em condições ótimas. 
Função:  
- Formativa: antecipar as decisões de melhoria que podem aumentar as 
potencialidades do programa. Às vezes pode ser sumativa, seja sobre o programa 
seja sobre a sua avaliação. 
Metodologia:  
- Análise de conteúdo de documentos, estudos prospetivos, técnica Delphi. 
- Juízo de expertos multidisciplinares: metodológicos, científicos, técnicos, 
pedagógicos. 
- Registos, várias provas de avaliação inicial (pré-requisitos). 
Informação a ser recolhida: 
- Sobre o programa: fundamentação, formulação e relação com as necessidades, 
anseios, desejos e expectativas dos destinatários. 
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Critérios: 
- Qualidade, pertinência e realismo dos objetivos e metas e adequação ao público-
alvo e ao contexto. 
- Suficiência dos apoios, meios e recursos para atingir os objetivos, particularmente 
na formação, envolvimento e compromisso dos agentes e outras pessoas 
envolvidas. 
- Qualidade técnica das abordagens da avaliação 
- Qualidade técnica do programa: coerência com as bases teóricas e com as 
necessidades que tenta responder; congruência interna entre as suas componentes. 
- Viabilidade do programa. 
- Capacidade de Avaliação: relevância, adaptação, clareza e acessibilidade da 
informação disponível sobre o programa e a necessária nos vários momentos ou 
fases de execução e avaliação. Análise das dificuldades detetadas e previsíveis na 
avaliação do programa. 
Decisões: 
- Geralmente formativas (de melhoria prévia). 
- Em casos graves, sumativas (retirada do programa, não realização da avaliação 
definida ou assumida). 
 
Este estudo baseia-se na primeira etapa do modelo de Pérez Juste apresentada 
anteriormente -avaliação do programa enquanto tal- e recorrendo ao juízo de expertos 
multidisciplinares e respetiva análise dos resultados obtidos. As etapas subsequentes do 
modelo não têm lugar nesta investigação, pois o objetivo da mesma é desenhar de um 
programa de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com 
multideficiência, baseado nos resultados alcançados no estudo 1 e nos modelos teóricos 
subjacentes à problemática da qualidade de vida na deficiência.  
 
Tabela 3.3.6 - Avaliação de programas (adaptado de Pérez Juste, 2000) 
 
Finalidade 
Estabelecer a qualidade técnica do programa, a sua exequibilidade prática e a 
sua capacidade de avaliação. 
Função 
Formativa e sumativa, ao submeter-se o programa a uma revisão crítica para 
a sua melhoria e avaliar a sua qualidade inicial 
Metodologia 
Juízo de expertos multidisciplinares: elaboração de um questionário com os 
indicadores descritos por Pérez Juste (2006) que se consideram mais 
relevantes para o programa destinado a expertos em educação, psicologia - 
necessidades especiais, deficiência e qualidade de vida 
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4. Instrumentos e técnicas de recolha de dados 
 
Em seguida será apresentado o instrumento de avaliação do programa, com base no 
modelo definido. Trata-se de um questionário de avaliação do programa destinado a 
especialistas/expertos multidisciplinares, os quais emitiram as suas opiniões e pareceres 
técnicos, com base na sua experiência (Wright & Giovinazzo, 2000), relativamente à 
problemática em estudo. 
 
4.1. Parecer de especialistas/ Juízo de expertos 
 
Contribuições de especialistas no programa temático pode servir para reconhecer lacunas, 
necessidades e viabilidade das atividades que integram (Pérez Juste, 2006). De acordo 
com a Technology Group Research Informação e Telecomunicações (GITC) (cit. in Pérez 
Juste, 2006, p 322-323), as vantagens de métodos especializados são: a qualidade da 
informação e a sua complexidade. 
Uma maneira de consultar especialistas é a criação de um questionário com perguntas 
definindo critérios para a avaliação. Neste estudo, foi elaborado um questionário seguindo 
algumas normas e indicadores definidos por Pérez Juste (2006). Estes indicadores são 
aqueles que se relacionam com a adequação ou relevância do programa, a qualidade 
intrínseca do programa e viabilidade do programa, isto é adequação às circunstâncias. 
O método utilizado foi baseado, ainda, na técnica Delphi, que tem como objetivo avaliar 
as necessidades socioeducativas consultando especialistas que dão uma resposta comum, 
fruto do grau de consenso analisados através de testes estatísticos (Bisquerra, 2004). 
O número de questionários a serem enviados pode ser pré-fixado, dependendo da natureza 
do problema de investigação, dos seus determinantes e previsão de custos (Spínola, 
1984). Conforme Spínola (1984) não há um número pré-estabelecido de juízes ou 
especialistas para se validar os resultados obtidos, este varia conforme o fenômeno em 
estudo e critérios para seleção destes especialistas. Estes devem ser peritos ou possuidores 
de conhecimento sobre o fenômeno. Segundo Williams e Webb (1994) e Spínola (2002) 
importantes pesquisas que desenvolveram a técnica Delphi, trabalham com o índice de 
concordância de 0,70 ou 70%. De acordo com Pasquali (1998) ao ouvirmos a opinião de 
membros da população ao qual o instrumento se destina e peritos na área, estaremos a 
conduzir a análise sobre a compreensão dos itens e a sua respetiva pertinência. A análise 
de pertinência pode ser chamada validação de conteúdo. A técnica Delphi constitui-se 
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como estratégia apropriada para estabelecer validade de conteúdo de instrumentos, por 
permitir ouvir e analisar, de forma sistemática, opiniões de especialistas com 
possibilidade de gerar no final dessa análise um produto validado (faro, 1997). 
 
 
4.2.Questionário 
 
Esta técnica de investigação é utilizada através da elaboração de um questionário para 
especialistas multidisciplinares que, por meio de indicadores de avaliação de programas 
educacionais (Pérez Juste, 2006) estabelecem a qualidade técnica do programa de 
educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas com multideficiência. 
Uma vez que houve uma revisão teórica das principais características do questionário 
como técnica de investigação no capítulo anterior, não iremos prolongar-nos sobre este 
neste ponto. 
As características principais do questionário elaborado para a avaliação do programa de 
educação para a apromoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência 
grave encontram-se reunidas na tabela abaixo. 
 
 
QUESTIONÁRIO DE AVALIAÇÃO DE PROGRAMA 
 
Este questionário visa recolher a opinião de especialistas sobre a qualidade do “Programa 
de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com 
multideficiência”. 
Em seguida serão apresentadas uma série de questões relativas aos critérios de adequação, 
qualidade intrínseca e de viabilidade que, na sua opinião, tem o programa apresentado.  
Todos os itens, exceto os cinco pontos iniciais (idade, género, profissão, área de 
especialização e tempo de serviço na área de especialização), apresentam-se numa escala 
de classificação de 1 a 5. Deverá ser assinalada uma única resposta por item com uma X. 
 
IDADE: 
GÉNERO:  
PROFISSÃO: 
ÁREA DE ESPECIALIZAÇÃO: 
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TEMPO DE SERVIÇO NA ÁREA DE ESPECIALIZAÇÃO: 
 
ADEQUAÇÃO 
1. O programa está desenhado a partir das necessidades identificadas. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
2. O programa está sustentado em modelos teóricos dedicados ao público-alvo. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
3. O programa prevê o envolvimento dos destinatários. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
QUALIDADE INTRÍNSECA 
4. Os conteúdos incluídos no programa são atuais e relevantes do ponto de vista científico, 
social, psicológico e pedagógico. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
5. Os objetivos do programa são suficientes e adequados às necessidades, expectativas e 
exigências. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
6. Estão definidas metas, atividades, metodologia e avaliação formativa. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
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7. Existe coerência entre os diversos elementos constituintes do programa. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
VIABILIDADE (ADEQUAÇÃO DAS CIRCUNSTÂNCIAS) 
8. Os objetivos do programa são realistas. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
9. Encontram-se incluídos meios e recursos envolvidos. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
10. A duração do programa é viável e exequível. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo 
nem de desacordo 
Bastante de 
acordo 
Totalmente de 
acordo 
1 2 3 4 5 
 
OBSERVAÇÕES: 
 
SUGESTÕES DE MELHORIA: 
 
Data: 
Local: 
Assinatura: 
 
 
5. Categorias e variáveis de análise 
 
As categorias em análise no presente estudo são as apresentadas por Pérez Juste (2000) 
na sua proposta de avaliação de programas educativos. 
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Tabela 3.5.1 - Definição e operacionalização das categorias em análise (adaptado de Herrero, 2012) 
 
Categorias Definição Operacionalização 
Adequação 
Qualidade, pertinência e realismo dos 
objetivos e metas e adequação aos 
destinatários e ao contexto (Pérez Juste, 2000, 
p. 276). 
Análise estatística descritiva do 
questionário de avaliação do 
programa por especialistas 
multidisciplinares itens 1, 2 e 3. 
Qualidade 
intrínseca 
Coerência com as bases teóricas e com as 
necessidades a que pretende responder. 
Congruência interna entre as suas 
componentes (Pérez Juste, 2000, p. 277). 
Análise estatística descritiva do 
questionário de avaliação do 
programa por especialistas 
multidisciplinares itens 4, 5, 6 e 
7. 
Viabilidade 
(adequação das 
circunstâncias) 
Relevância, adaptação, clareza e 
acessibilidade da informação disponível sobre 
o programa e a necessária nos vários 
momentos ou fases de execução e avaliação 
(Pérez Juste, 2000, p. 277). 
Análise estatística descritiva do 
questionário de avaliação do 
programa por especialistas 
multidisciplinares itens 8, 9 e 10. 
 
 
Investigações anteriores reafirmam o modelo proposto por Pérez Juste como um desenho 
adequado para avaliar programas de educação (Pérez-González, 2008), incluindo a 
avaliação das categorias apresentadas anteriormente. 
 
 
6. Processo de investigação e validação dos instrumentos 
 
Este estudo desenvolveu-se através das seguintes etapas: 
1. Definição dos objetivos específicos do estudo para atender aos objetivos gerais 
desta investigação; 
2. Seleção da população e da amostra; 
3. Seleção dos métodos e técnicas de investigação adequados; 
4. Seleção e elaboração dos instrumentos de recolha de dados; 
5. Aplicação do questionário de avaliação do programa; 
6. Análise dos resultados. 
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O programa de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas com 
multideficiência é desenvolvido para os utentes da APPC Faro.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 3.6.6 - Mapa de Portugal e entrada da APPC 
 
 
Como já foi referido anteriormente, a Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral de 
Faro (APPC Faro) é uma Instituição Particular de Solidariedade Social de e para pessoas 
com deficiência, fundada em 1982 por um grupo de pais e técnicos. Intervém no âmbito 
da prevenção, diagnóstico, avaliação e (re) habilitação do cidadão com paralisia cerebral, 
situações neurológicas afins e perturbações do desenvolvimento. Prossegue, a nível 
distrital, o desenvolvimento de ações que visam a resolução dos problemas do cidadão 
com paralisia cerebral, e outras, nomeadamente, no âmbito da Educação, da Saúde, da 
Ação Social, da Habitação, da Formação Profissional e do Emprego, da Recreação e 
Desporto. A APPC Faro encontra-se sediada em Faro, Algarve, Portugal e dá resposta a 
cerca de 500 pessoas com deficiência ou incapacidade, de todo o distrito. Tem como 
objetivos gerais: Sensibilizar a sociedade e as estruturas estatais para a problemática da 
paralisia cerebral, a sua prevenção, reabilitação e inserção social; criar respostas, na 
região do Algarve, de forma a responder às necessidades específicas das pessoas com 
paralisia cerebral, situações neurológicas afins e suas famílias; defender e promover a 
inclusão na sociedade do cidadão com paralisia cerebral, através do desenvolvimento 
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máximo das suas potencialidades; defender e promover o direito do cidadão com paralisia 
cerebral à Reabilitação, à Educação, à Segurança Social, à Habitação, à Preparação 
Profissional, ao Trabalho, bem como à sua realização afetiva e social. 
A Missão da instituição é desenvolver respostas de excelência no âmbito da 
reabilitação/habilitação, da inclusão social e profissional de forma a promover as 
capacidades e a qualidade de vida dos cidadãos com deficiência e incapacidade enquanto 
membros de pleno direito da sociedade que integram. A Visão da APPC Faro é ser uma 
organização de referência na região, ao nível dos serviços que prestamos, apostando na 
satisfação permanente dos clientes através de respostas inovadoras e adaptadas a novas 
realidades. 
 
 
Figura 3.6.7 - Organograma da Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral (cedido pela instituição) 
 
 
Após a construção do programa de educação para a promoção da qualidade de vida de 
pessoas adultas com multideficiência grave e a elaboração do respetivo questionário de 
validação do programa por especialistas multidisciplinares, foi selecionado um painel de 
especialistas/expertos, atendendo a requisitos pre-estabelecidos e referidos no ponto 2 
deste subcapítulo. Procedeu-se ao envio, por e-mail, do pedido de colaboração nesta 
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investigação e, após confirmação da disponibilidade, interesse e motivação dos 
especialistas, procedeu-se ao envio do programa e do respectivo questionário de validação 
do programa. Rececionados todos os pareceres dos especialistas envolvidos no estudo, os 
dados e resultados foram analisados com recurso ao programa estatístico SPSS versão 24.  
 
 
7. Análise dos dados e resultados 
 
Os resultados que se seguem foram obtidos através do instrumento de recolha de dados – 
questionário de validação do programa - sujeitos a uma análise de teor quantitativo e serão 
apresentados em tabelas contendo os dados relativos à tendência central (média), à 
frequência absoluta (N.º) e às medidas de dispersão (desvio padrão e variância).  
Primeiramente serão apresentadas as médias das pontuações obtidas em cada item do 
questionário, seguidas das médias das pontuações correspondentes a cada uma das três 
categorias em análise – adequação, qualidade intrínseca e viabilidade -, baseadas no 
modelo de avaliação de programas educativos por Pérez Juste (2000). Por último, é 
apresentado o índice de concordância entre os especialistas, assim, como as observações 
ou sugestões apresentadas. 
 
 
Tabela 3.7.91 - Média da pontuação obtida por item do questionário de avaliação do programa 
 
 Item 1 Item 2 Item 3 Item 4 Item 5 Item 6 Item 7 Item 8 Item 9 
Item 
10 
Total 
Média 5,00 5,00 5,00 5,00 5,00 5,00 5,00 4,89 5,00 4,89 49,78 
N 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio 
Padrão 
,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,333 ,000 ,333 ,667 
 
 
A tabela 3.7.91. permite verificar que a média das pontuações obtidas em cada item do 
questionário de avaliação de programas foi, na sua maioria, igual a 5 (valor máximo), 
excepto para os itens 8 e 10, relativamente aos objetivos realistas e à duração do 
programa, respetivamente, em que o valor foi ligeiramente abaixo de 5. 
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Tabela 3.7.92 - Média das pontuações obtidas por categoria de análise 
 
 
Pontuação da 
Categoria 
Adequação 
Pontuação da 
Categoria 
Qualidade 
Intrínseca 
Pontuação da 
Categoria 
Viabilidade 
Pontuação Total 
Média 15,00 20,00 14,78 49,78 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,000 ,000 ,667 ,667 
 
 
Da leitura da tabela acima apresentada pode-se constatar que as categorias adequação e 
qualidade íntreseca obtiveram resultados máximos e a categoria viabilidade apresenta um 
valor muito próximo do máximo da pontuação para esta categoria de anásile. 
Para o cálculo do coeficiente de concordância recorreu-se ao teste não paramétrico de 
Coeficiente de Kendall para uma amostra de vários sujeitos com dados ordinais (Escobar 
& Cuervo, 2008). 
 
 
Tabela 3.7.93 - Coeficiente de concordancia de Kendall 
 
Estadísticos de contraste 
N 9 
W de Kendalla ,111 
Chi-cuadrado 9,000 
gl 9 
Sig. asintót. ,437 
 
 
A tabela acima apresentada demonstra que não existe diferenças estatisticamente 
significativas (sig.>0,05) entre as respostas dos avaliadores do programa de educação 
para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave. 
Pelo que o teste indica que existe acordo entre os avaliares. 
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Tabela 3.7.94 - Prueba para una muestra – Teste T 
 
 Valor de teste = 0 
 t gl 
Sig. 
(bilateral) 
Diferença 
de médias 
95% Intervalo de 
confiança para a diferença 
Inferior Superior 
Item 8 
Item 10 
44,000 
44,000 
8 
8 
,000 
,000 
4,889 
4,889 
4,63 
4,63 
5,15 
5,15 
 
 
A tabela 3.7.94. revela, mais uma vez, que não existe diferenças entre os avaliadores do 
programa. Apenas se verificaram ligeiras discrepâncias nos itens 8 e 10 do questionário, 
diferenças essas que não são significativas e encontram-se no espectro positivo da prova. 
Nos restantes itens coincidem totalmente.  
Através desta análise estatística pode-se constatar que o intervalo de confiança da ordem 
dos 95%. 
Alguns especialistas incluíram na avaliação do programa algumas observações e 
sugestões para a melhoria do mesmo. 
 
 
Tabela 3.7.95 – Observações dos especialistas multidisciplinares que avaliaram o programa de educação 
para a apromoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
 
Especialista Observações 
1 
“… entiende que el presente programa es válido y pertinente con los objetivos de 
la investigación planteada.” 
2 
“Programa muito bem fundamentado em termos teóricos, com temáticas 
pertinentes e atuais que vão ao encontro das necessidades dos utentes da APPC, 
que realça a importância de uma intervenção articulada entre os 
diversoscontextos/atores educativs (perspectiva ecossitémica), visando a 
capacitação e corresponsabilização não só dos técnicos e cuidadores, como 
também da pessoa com deficiência.” 
4 
“O programa está muito bem concebido e contempla os domínios mais relevantes 
para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência.” 
5 
“Excelente abordagem à promoção da qualidade de vida de indivíduos com 
multideficiência. Será, sem dúvida, uma mais valia para todos os intervenientes 
no processo.” 
6 
“O programa de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas 
adultas com multideficiência apresenta-se como uma inovação no âmbito da 
promoção da qualidade de vida e ao mesmo tempo responde a uma necessidade 
emergente das pessoas adultas com multideficiência grave. Encontra-se bem 
fundamentado do ponto de vista teórico e as unidades didáticas que integram o 
plano encontram-se bem organizadas e cujas componentes são de extrema 
importância na qualificação profissional dos técnicos que intervêm na área.” 
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Capítulo 4: Discussão científica dos resultados 
 
Num primeiro momento, foram analisadas as variáveis que poderiam estar a influenciar 
os resultados obtidos nas dimensões que apresentaram valores abaixo da média da 
qualidade de vida das pessoas adultas com multideficiência grave avaliadas. As variáveis 
que apresentaram valores estatisticamente significativos foram: a percentagem de 
incapacidade, as funções mentais, as funções do movimento, a autonomia e o grau de 
mobilidade. O nível de necessidade de apoio e o serviço também apresentaram, na sua 
maioria, resultados estatisticamente significativos face às dimensões em análise. Em 
menor expressão surgiu o diagnóstico, o tempo no serviço e o género. Este aspeto é de 
vital importância, na medida em que, na elaboração do programa de educação para a 
qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave (estudo 2) foi tido em 
consideração que estas variáveis podem constituir-se como fatores determinantes e 
influenciar a qualidade de vida da população-alvo. 
Num segundo momento, foi analisada a média das pontuações globais para cada uma das 
dimensões da qualidade de vida, tendo-se verificado que os valores mais baixos foram as 
dimensões autodeterminação e desenvolvimento pessoal, seguidas pelas dimensões 
relações interpessoais, inclusão social e bem-estar emocional. O facto destas dimensões 
apresentarem valores mais baixos poderá estar diretamente ligado às variáveis referidas 
no parágrafo anterior, especialmente no que respeita às variáveis percentagem de 
incapacidade, funções mentais e autonomia que, segundo o modelo de qualidade de vida 
que sustenta esta investigação, são indicadores integrantes destas dimensões. Os valores 
mais elevados foram encontrados nas dimensões bem-estar material e direitos, que podem 
dever-se ao facto dos sujeitos encontrarem-se todos institucionalizados o que poderá 
contribuir para assegurar o cumprimento dos seus direitos e promover as medidas 
necessárias de bem-estar material, como por exemplo, garantir as prestações sociais a que 
a pessoa tem direito, instruir processo de produtos de apoio, respetivamente. 
Paralelamente, foi efetuada a análise de conteúdo dos dados recolhidos junto de familiares 
e profissionais que trabalham com a população em estudo, tendo-se verificado que a 
categoria com maior representatividade no discurso dos sujeitos inquiridos nas entrevistas 
e nas sessões de focus group foi a categoria relações interpessoais, seguida da categoria 
desenvolvimento pessoal. Estes resultados vão ao encontro dos resultados da análise 
estatística descrita anteriormente, o que poderá ser melhor explicado pelo facto de se 
tratarem de categorias que correspondem às dimensões da qualidade de vida mais altas 
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(de acordo com a arquitetura do conceito segundo Schalock e Verdugo, 2002), daí os 
familiares e profissionais apontarem como aspetos bastante relevantes para a qualidade 
de vida das pessoas com multideficiência, merecendo especial atenção nos esforços a 
mobilizar neste sentido. Inversamente, a categoria que apresenta menor 
representatividade no discurso apresentado por estes sujeitos foi a categoria direitos, 
seguida da categoria bem-estar material. O facto de os inquiridos apresentarem poucas 
unidades de discurso nestas categorias poderá quer dizer que estas dimensões da 
qualidade de vida encontrarem-se, para eles, em níveis satisfatórios, pelo que não se 
configuram de especial atenção. Foi possível constatar através da análise qualitativa dos 
resultados que existem dimensões que apresentam correlações mais fortes do que outras, 
podendo dever-se por um lado ao facto de pertencerem ao mesmo domínio da qualidade 
de vida ou possuírem uma interdependência relacionada com a hierarquia do construto de 
qualidade de vida.  
Importa, ainda referir que, ao analisar os resultados agregados da administração da Escala 
San Martín verificou-se que metade das pontuações médias atingiu o ponto médio teórico 
da escala (M = 10 no caso de pontuações standard), sendo que os restantes se encontram 
todos a baixo desta pontuação, o que significa que a média global da pontuação obtida 
pelas pessoas adultas com multideficiência grave utentes da APPC em geral foi baixa. 
As dimensões que atingiram percentil mais alto (P = 50) foram o bem-estar físico, o bem-
estar material e os direitos. As dimensões com percentil menor (P = 8) foram as dimensões 
desenvolvimento pessoal e relações interpessoais. Estes resultados evidenciam que a 
qualidade de vida das pessoas adultas com multideficiência grave utentes da APPC é 
substancialmente inferior à média obtida por 1788 pessoas com deficiências significativas 
que constituíram amostra que formou a validação da Escala San Martín (Verdugo, et al., 
2014). Por outro lado, quando comparados estes resultados com os resultados alcançados 
noutros estudos, pode-se verificar que os resultados alcançados pelo presente estudo são 
superiores, na medida em que, por exemplo, no estudo Evaluación de la calidad de vida 
en personas con discapacidades significativas: aplicación de la Escala San Martín en la 
Fundación Obra San Martín (Hierro. et al., 2015), os dados agregados de 85 pessoas, 
apresentaram pontuações standard abaixo do ponto médio teórico da escala (M=10) e as 
dimensões que apresentaram percentil mais alto (P=25) foram a autodeterminação e o 
bem-estar físico e as dimensões com percentil mais baixo (P=6) foram a inclusão social 
e as relações interpessoais. O que poderá levar a equacionar interrogações de ordem 
crítica sobre variáveis que poderão estar implicadas nas diferenças apresentadas. 
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A triangulação levada a cabo neste estudo sugeriu que, as dimensões a integrar o 
programa de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas com 
multideficiência seriam a autodeterminação, o desenvolvimento pessoal, as relações 
interpessoais, a inclusão social e o bem-estar emocional.  
Ainda, no que respeita a estudos desenvolvidos no âmbito da avaliação da qualidade de 
vida de pessoas adultas com deficiência, importa referir que, é possível encontrar aspetos 
comuns entre a presente investigação e, por exemplo o estudo conduzido por Campo 
(2015), no que respeita às dimensões da qualidade de vida com maior representatividade 
no discurso dos participantes em focus group e entrevistas, sendo que as que apresentaram 
maior representatividade foram as relações interpessoais, o bem-estar emocional e o 
desenvolvimento pessoal, coincidentes com duas das categorias mais representativas no 
presente pesquisa, nomeadamente as dimensões relações interpessoais e desenvolvimento 
pessoal. Todavia as dimensões com representatividade mais baixa diferem, no estudo de 
Campo (2015) foi a dimensão inclusão social e no presente estudo foi a dimensão direitos, 
o que poderá dever-se ao facto das amostras dos estudos serem diferentes quanto à 
natureza da deficiência pois o estudo de Campo (2015) incide, tão só, sobre pessoas com 
deficiência física e sensorial.  
Dada a exiguidade de estudos sobre o desenvolvimento de programas sobre a temática da 
promoção da qualidade vida de pessoas com deficiência é possível efetuar apenas a 
comparação com a unidades centrais que compõe propostas de intervenção ou de 
melhoria levadas a cabo por estudos desenvolvidos no âmbito do modelo teórico que 
sustenta esta investigação. Quando comparadas as dimensões da qualidade de vida que 
integram o programa proposto na presente investigação com as apresentadas por Canha 
(2015) verificam-se semelhanças no que respeita à autodeterminação e no planeamento 
centrado na pessoa, assim como, em algumas orientações para os familiares e para os 
profissionais dos centros de apoio, no entanto os resultados diferem, essencialmente, no 
que respeita às estratégias dirigidas às pessoas com deficiência, na medida em que a 
investigação levada a cabo por Canha (2015) é composta por uma amostra de pessoas 
com deficiência intelectual mais ligeiras do que as apresentadas pela amostra que compõe 
a presente investigação. No que respeita à avaliação do programa proposto foi possível 
verificar que este apresenta valores de concordância de ordem superior quando 
comparado com a avaliação de outros programas educativos como é o caso da 
investigação de Herrero (2012). Apesar de ambos os programas serem dirigidos a pessoas 
com deficiência, estas diferenças poderam ser atribuídas à natureza das problemáticas. 
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Capítulo 5: Conclusões, implicações e futuras linhas de investigação 
 
Qualquer tipo de investigação delimita não só as questões em análise, como pretende 
atingir objetivos diferenciados. De igual modo, analisa com rigor cientificamente os 
problemas, que pretende focar, de modo específico. Tendo em conta esta afirmação, a 
presente investigação, tendo por base os pressupostos enunciados no seu corpus teórico, 
de suporte à investigação, definiu os objetivos da investigação, a sua natureza e estrutura, 
assim como as questões de pesquisa. Descreveu o campo de estudo, os sujeitos, o 
procedimento metodológico, esclarecendo a estratégia investigativa utilizada, os 
instrumentos de recolha de dados e por último, apresentou a análise e discussão dos 
resultados, as conclusões, as referências bibliográficas, bem como, os anexos 
considerados pertinentes no quadro desta investigação de doutoramento. 
E em termos de educação o que particulariza a importância destas questões é o facto da 
atividade educativa, por envolver aspetos pessoais e ocorrer em interação, ser uma 
atividade pontuada pelo imprevisível e pelo irrepetível, o que ocasiona que o mero 
conhecimento de estratégias e de saberes, não obstante a sua relevância, seja um 
instrumento incompleto e insatisfatório face às necessidades e exigências de uma 
intervenção educativa de elevada qualidade. 
 
Efetivamente, a formação em educação, que nunca está concluída, pode ser entendida 
como um processo evolutivo que prossegue ao longo de todo o ciclo de vida e que 
constitui, antes de mais, um caso particular do desenvolvimento humano o qual ocorre 
desde o início da sua formação, durante toda a vida, articulando-se em torno de dois 
vectores centrais: a maturidade e a competência. Até porque, nos dias de hoje, sendo a 
educação concebida como um processo que deve ser extensivo à duração da vida, e 
sabendo-se que os membros que integram uma equipa educativa, enquanto seres humanos 
apresentam características psicosociais específicas, a aposta educativa deverá primar pela 
melhoria da qualidade da intervenção profissional destas equipas e pela promoção da 
investigação nesta área, procurando responder a preocupações político-educativas 
relativamente a prioridades sócio-culturais, educativas, centradas em processos de 
inovação na educação seja formal, não-formal e/ou informal. 
Daí que a temática sobre a qualidade de vida é uma temática que tem merecido particular 
atenção por parte da comunidade em geral e da científica em particular. Efetivamente, na 
223 
atualidade há um interesse geral crescente, em saber como alcançar uma “vida com 
qualidade”. É, neste sentido, que assume uma relevância bem interessante, o racional 
téorico de Guyatt et al. (1993) que, tal como já foi referenciado nesta pesquisa, defendem 
que, cada vez mais, por várias razões, clínicos e gestores de saúde reconhecem a 
importância de se medir a qualidade de vida, não só devido à importância de se avaliar o 
impacto que as doenças crónicas, deficiências e incapacidades têm sobre os indivíduos, 
mas, também, porque atualmente assume uma importância notória para os pacientes, 
médicos e gestores de saúde, os seus efeitos nos diferentes domínios da vida, sobretudo 
quando se pensa em seres humanos com multideficiência. Daí, que na intervenção em 
educação, é defendida a aplicação do Modelo Holístico que, nas suas asserções 
metateóricas, preconiza uma visão sistémica, na qual a pessoa e o seu ambiente 
constituem um todo, em que a ênfase é colocada na pessoa, no seu ambiente físico, social 
e comunitário, apresentando-se a educação, não como uma qualidade absoluta, mas sim 
como o valor que lhe é conferido pela cultura da sociedade, pois as significações pessoais 
que se expressam no âmbito de uma determinada cultura são uma componente importante 
do bem-estar global do ser humano. Este modelo apresenta como pressupostos a história 
da trajetória de vida única de cada pessoa, bem como, no conhecimento e respeito pelas 
diferentes comunidades, promovendo uma ligação profunda entre os profissionais de 
educação e os cidadãos. 
Daí a importância da educação no que respeita à promoção da qualidade de vida dos seres 
humanos com deficiência em que se preconiza que esta seja centrada num sistema 
educacional de natureza multidimensional, multidisciplinar e multiagentes que respeite a 
diversidade, a individualidade e o desenvolvimento visando uma cultura de cooperação e 
colaboração para a resolução dos problemas, maximizando as potencialidades de cada 
individuo com multideficiência e proporcionando uma melhoria da sua qualidade de vida.  
É assim que atualmente o modelo de Schalock e Verdugo é internacionalmente aceite 
como um quadro válido e confiável para discutir a qualidade de vida de um indivíduo 
com deficiência e incapacidade (Gómez, Verdugo, Arias, & Arias, 2011). 
Não é de todo displicente, ter-se em linha de conta o modelo político promotor da 
qualidade de vida que se baseia no princípio de que a política para os cidadãos com 
deficiência e incapacidade tem como principal finalidade manter os níveis de autonomia 
das pessoas, correspondendo à mobilização de apoios e intervenções multidisciplinares 
coordenadas e individualizadas, tendo como finalidade resolver os desafios contextuais 
específicos do indivíduo, o desenvolvimento de competências pessoais e a mobilização 
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de recursos, de forma a melhorar os níveis de atividades e permitir a sua plena 
participação na comunidade (nijhuis, 2006, cit in Sousa et al.,  2007).  
O modelo de Brofenbrenner (1979) ilustra as interações entre os diferentes sistemas, 
acima referenciados no corpus conceptual desta tese, em que a família pode apresentar 
um papel bem relevante no quadro do desenvolvimento de um jovem ou adulto com 
multideficiência grave, até porque o que une as várias definições de multideficiência, quer 
a nível nacional quer internacional, é o facto de referirem que as pessoas com 
multideficiência manifestam acentuadas limitações a vários níveis, têm necessidades 
muito específicas e requerem apoio permanente, sendo que apenas algumas das definições 
sublinham o comprometimento ao nível da cognição e da comunicação (Cruz & Nunes, 
2002), pelo que constituem, um grupo muito heterogéneo que apresentam necessidades 
de aprendizagem únicas e excecionais que evidenciam um quadro complexo, 
necessitando de apoio permanente na realização da maioria das atividades quotidianas, e 
que em termos da sua atividade e participação, as suas maiores dificuldades situam-se a 
nível dos processos de interação com o meio ambiente (inclusive familiar); da 
compreensão do mundo envolvente (dificuldades em aceder à informação); da seleção 
dos estímulos relevantes; da compreensão e interpretação da informação recebida; da 
aquisição de competências; da concentração e atenção; do pensamento; da tomada de 
decisões sobre a sua vida; e, da resolução de problemas. 
Desta forma, a investigação que aqui se apresentou pretendeu estudar a qualidade de vida 
das pessoas adultas com multideficiência grave que frequentam a APPC Faro, 
identificando quais os domínios e as dimensões considerados mais significativos para a 
melhoria da qualidade de vida destas pessoas e desenhar um programa de educação para 
a promoção da sua qualidade de vida. 
Assim, importa responder aqui às questões de pesquisa que orientaram esta investigação, 
nomeadamente: 
 
Qual o índice médio de qualidade de vida dos jovens e adultos com multideficiência 
grave que frequentam APPC? 
Da administração da Escala San Martín verificou-se que o índice médio de qualidade de 
vida das pessoas adultas com multideficiência grave, utentes da APPC Faro, foi de 94, ao 
qual corresponde o percentil 34. Metade das pontuações médias atingiu o ponto médio 
teórico da escala (M = 10 no caso de pontuações standard), sendo que os restantes 
encontram-se todos a baixo desta pontuação, o que significa que a média global da 
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pontuação obtida pelas pessoas adultas com multideficiência grave utentes da APPC em 
geral foi baixa. As dimensões com valores mais baixos foram o desenvolvimento pessoal 
e as relações interpessoais.  
 
Quais os domínios e as dimensões mais significativos para a qualidade de vida dos 
adultos com multideficiência grave que frequentam a APPC Faro? 
Os resultados desta investigação sugerem que as dimensões da qualidade de vida mais 
significativas para os profissionais e familiares de pessoas com multidefiência grave 
utentes da APPC Fato são: a autodeterminação, o desenvolvimento pessoal, as relações 
interpessoais, a inclusão social e o bem-estar emocional, pois apresentaram os resultados 
mais baixos da avaliação com recurso à Escala San Martín e foram referenciadas mais 
representativamente pelos profissionais e familiares através das entrevistas e sessões de 
focus group. No entanto, será necessário ter em atenção algumas variáveis que podem 
influenciar a qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave, pois foram 
encontradas diferenças estatisticamente significativas, nomeadamente ao nível: da 
percentagem de incapacidade, das funções mentais, das funções do movimento, da 
autonomia e do grau de mobilidade, bem como, do nível de necessidade de apoio, do 
serviço e, ainda, do diagnóstico, do tempo no serviço e do género. 
 
Quais os eixos relevantes para um programa que promova a educação para a 
qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave? 
A triangulação metodológica e intermétodos levada a cabo nesta investigação sugeriu 
que, segundo os profissionais e os familiares de pessoas com multideficiência grave 
utentes da APPC Faro, as dimensões a integrar o programa de educação para a promoção 
da qualidade de vida de pessoas com multideficiência foram: autodeterminação, 
desenvolvimento pessoal, relações interpessoais, inclusão social e bem-estar emocional. 
O programa proposto trata-se de um plano sistemático desenhado ao serviço dos objetivos 
educacionais (Pérez Juste, 2000). Tanto os efeitos da sua elaboração como da sua 
posterior avaliação tiveram em conta os seguintes aspetos: metas e objetivos educativos; 
metas e os objetivos adaptados às características do público- alvo; identificação detalhada 
de todos os seus elementos básicos: destinatários, agentes, atividades, decisões, 
estratégias, processos, funções e responsabilidades do pessoal, duração, reações 
esperadas, níveis de realização considerados a priori como satisfatórios; meios e recursos; 
sistema de avaliação sumativa e formativa. Este programa foi objeto de avaliação 
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recorrendo ao parecer de especialistas/ juízo de expertos multidisciplinares, atendendo ao 
modelo de avaliação de programas proposto por Pérez Juste (2000) quanto à adequação, 
qualidade intrínseca e viabilidade do programa. O painel de nove especialistas que avaliou 
o programa desenhado apresentou um índice de concordância próximo de 100%, o que 
nos poderá leva a inferir que o mesmo se constitui como uma mais-valia para promoção 
da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave através da educação dos 
profissionais que desempenham um trabalho directo com estas pessoas, contemplando 
estratégias para as suas famílias, assim como, medidas a implementar junto da pessoa 
com multideficiência e, por último, linhas orientadoras para uma cultura organizacional 
para a promoção da qualidade de vida. 
 
Um dos principais contributos desta investigação poderá estar relacionado com a 
orientação, reorganização e reorientação de políticas públicas de educação que tenham 
em atenção, o planeamento centrado na pessoa, a adaptação familiar a condição de 
deficiência, a autodeterminação e resiliência como promotores da qualidade de vida 
destes indivíduos. 
Por outro lado, seria interessante em estudos ulteriores alargar o universo dos sujeitos, 
bem como, contemplar outros grupos etários, para além dos considerados e envolver, não 
só profissionais e familiares, mas também outras instituições. De realçar, que seria, 
igualmente interessante, desenvolver um estudo longitudinal que permitisse verificar o 
impacto de um programa como o desenhado por esta investigação em termos dos seus 
resultados, bem como, estudar outras variáveis implicadas no processo de qualidade de 
vida de pessoas com multideficiência grave, tais como, o factor envelhecimento, os 
quadros clínicos - que não constituíram objeto de estudo desta investigação – e compara-
los com outras instituições ou realidades internacionais. 
No âmbito de recomendações, poder-se-ia apontar a disseminação e utilização da 
informação produzida, a qual a poderá facilitar a definição de políticas educativas, 
visando uma definição de ações dirigidas a adultos com multideficiência grave, seus 
familiares e profissionais. Entre outras respostas e soluções, e porque as realidades sociais 
são em grande parte determinadas em cada comunidade, ou espaço ecológico, tendo em 
consideração as distintas formas de interação de fatores como os recursos físicos e 
técnicos, assim, reforçamos a importância de estabelecer planos de ação locais para a 
promoção da qualidade de vida de adultos com multideficiência grave. Por exemplo, seria 
interessante a realização de ações centradas na melhoria de recursos pessoais, como as 
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competências pessoais, o apoio à participação na sua comunidade em atividades de lazer, 
ou a abordagem de temas como a autodeterminação e participação social, num ambiente 
pautado pela interação entre os vários protagonistas, reforçando que em todas as fases 
destas iniciativas (planeamento, implementação, avaliação), deverá existir como 
princípio básico a participação ativa dos adultos com multideficiência, de forma a 
assegurar a relevância e utilidade dos programas. Será ainda relevante, disseminar a 
informação junto dos jovens, professores, pais, e envolver todos na definição de respostas 
que vão ao encontro das linhas prioritárias de ação, num modelo compreensivo 
multivariado, da educação, bem-estar e qualidade de vida, nomeadamente, incluindo o 
efeito moderador ou mediador do capital social, de fatores sociodemográficos, fatores 
contextuais como os recursos pessoais, as relações com os pais, amigos, colegas, técnicos, 
visando uma participação ativa e plena na sociedade.  
Relativamente a esta pesquisa, esperamos que esta possa, de alguma forma, contribuir e 
suscitar interesse ao nível da investigação no campo da educação para a qualidade de vida 
de adultos com multideficiência grave e incrementar a compreensão sobre a importância 
da intervenção com estes seres humanos, visando a promoção do seu desenvolvimento e 
da sua aprendizagem, com respeito e atenção educativa através do reconhecimento das 
suas potencialidades.  
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Capítulo 5: Conclusiones, implicaciones y futuras líneas de investigación 
 
Cualquier tipo de investigación delimita no sólo las cuestiones en análisis, como pretende 
alcanzar objetivos diferenciados. De igual modo, analiza con rigor científicamente los 
problemas, que pretende enfocar, de modo específico. Teniendo en cuenta esta 
afirmación, la presente investigación, basándose en los presupuestos enunciados en su 
corpus teórico, de apoyo a la investigación, definió los objetivos de la investigación, su 
naturaleza y estructura, así como las cuestiones de investigación.  
Se describió el campo de estudio, los sujetos, el procedimiento metodológico, aclarando 
la estrategia investigativa utilizada, los instrumentos de recogida de datos y por último, 
se presentó el análisis y discusión de los resultados, las conclusiones, las referencias 
bibliográficas, así como los anexos, que se pueden presentar pertinentes en el marco de 
esta investigación de doctorado. 
En términos de educación lo que particulariza la importancia de una investigación sobre 
cuestiones como las que esta tesis particulariza, es que la actividad educativa, por 
involucrar aspectos personales y ocurrir en interacción, es una actividad puntuada por lo 
imprevisible y lo irrepetible, lo que ocasiona que el mero conocimiento de estrategias y 
de saberes, a pesar de su relevancia, sea un instrumento incompleto e insatisfactorio frente 
a las necesidades y exigencias de una intervención educativa de alta calidad. 
En efecto, la formación en educación, que nunca es concluida, puede entenderse como un 
proceso evolutivo que prosigue a lo largo de todo el ciclo de vida y que constituye, ante 
todo, un caso particular del desarrollo humano, que tiene lugar desde el principio de la 
formación, durante toda la vida, articulándose en torno a dos vectores centrales: la 
madurez y la competencia.  
Y hasta qué punto, en los días de hoy, siendo la educación concebida como un proceso 
que debe ser extensivo a la duración de la vida, y sabiendo que los miembros que integran 
un equipo educativo, como seres humanos presentan características psicosociales 
específicas, la apuesta educativa deberá primar por la mejora de la calidad de la 
intervención profesional de estos equipos y por la promoción de la investigación en este 
ámbito, buscando responder a preocupaciones político-educativas en relación con 
prioridades socio-culturales, educativas, centradas en procesos de innovación en la 
educación, sea formal, no formal y / o informal?. 
De ahí que la temática sobre la calidad de vida es una temática que ha merecido particular 
atención por parte de la comunidad en general y de la científica en particular.  
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En efecto, en la actualidad hay un interés general creciente, en saber cómo alcanzar una 
"vida con calidad". Es, en este sentido, que asume una relevancia muy interesante, el 
racional conceptual de Guyatt et al. (1993) que, como ya se ha señalado en esta 
investigación, sostienen que, cada vez más, por varias razones, clínicos y gestores de 
salud reconocen la importancia de medir la calidad de vida, no sólo debido a la 
importancia de evaluar el impacto que las enfermedades crónicas, las discapacidades y 
las incapacidades tienen sobre los individuos, pero, también, porque actualmente asume 
una importancia notoria para los pacientes, médicos y gestores de salud, sus efectos en 
los diferentes dominios de la vida, sobre todo cuando se piensa en seres humanos con 
Multidiscapacidad.  
De ahí que en la intervención en educación se defienda la aplicación del Modelo Holístico 
que, en sus aserciones metateóricas, preconiza una visión sistémica, en la cual la persona 
y su ambiente constituyen un todo, en que el énfasis se coloca en la persona, ambiente 
físico, social y comunitario, presentándose la educación, no como una calidad absoluta, 
sino como el valor que le es conferido por la cultura de la sociedad, pues las 
significaciones personales que se expresan en el ámbito de una determinada cultura son 
un componente importante del bienestar global del ser humano. Este modelo presenta 
como presupuestos la historia de la trayectoria de vida única de cada persona, así como 
en el conocimiento y respeto por las diferentes comunidades, promoviendo un vínculo 
profundo entre los profesionales de la educación y los ciudadanos. 
De ahí la importancia de la educación para la promoción de la calidad de vida de los seres 
humanos con discapacidad en la que se preconiza que ésta se centra en un sistema 
educativo multidimensional, multidisciplinario y multiagente que respete la diversidad, 
la individualidad y el desarrollo, una cultura de cooperación y colaboración para la 
resolución de los problemas, maximizando las potencialidades de cada individuo con 
multidiscapacidad y proporcionando una mejora de su calidad de vida. 
Es así que actualmente el modelo de Schalock y Verdugo es internacionalmente aceptado 
como un marco válido y confiable para discutir la calidad de vida de un individuo con 
discapacidad e incapacidad (Gómez, Verdugo, Arias, & Arias, 2011). 
No es de todo displicente, tener en cuenta el modelo político promotor de la calidad de 
vida que se basa en el principio de que la política para los ciudadanos con discapacidad 
tiene como principal finalidad mantener los niveles de autonomía de las personas, la 
movilización de apoyos e intervenciones multidisciplinares coordinadas e 
individualizadas, con el fin de resolver los desafíos contextuales específicos del 
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individuo, el desarrollo de competencias personales y la movilización de recursos, a fin 
de mejorar los niveles de actividades y permitir su plena participación en la comunidad. 
El modelo de Brofenbrenner (1979) ilustra las interacciones entre los diferentes sistemas 
mencionados anteriormente en el corpus conceptual de esta tesis, en la que la familia 
puede desempeñar un papel muy relevante en el marco del desarrollo de un joven o adulto 
con multidiscapacidad grave, porque el que une las varias las definiciones de 
multidiscapacidad, tanto a nivel nacional o internacional, es que las personas con 
multidiscapacidad manifiesta acentuadas limitaciones a varios niveles, tienen necesidades 
muy específicas y requieren apoyo permanente, siendo que sólo algunas de las 
definiciones subrayan el compromiso a nivel de la cognición y de la comunicación (Cruz 
& Nunes, 2002), por lo que constituyen, un grupo muy heterogéneo que presentan 
necesidades de aprendizaje únicas y excepcionales que evidencian un cuadro complejo, 
necesitando de apoyo permanente en la realización de la mayoría de las actividades 
cotidianas, y que en términos de su actividad y su participación, sus mayores dificultades 
se sitúan a nivel de los procesos de interacción con el medio ambiente (incluso familiar); 
de la comprensión del mundo circundante (dificultades para acceder a la información); 
de la selección de los estímulos relevantes; de la comprensión e interpretación de la 
información recibida; de la adquisición de competencias; de la concentración y atención; 
del pensamiento; de la toma de decisiones sobre su vida; y, solución de problemas. 
 
De esta forma, la investigación que aquí se presentó pretendió estudiar la calidad de vida 
de las personas adultas con multidiscapacidad grave que frecuentan la APPC Faro, 
identificando cuáles los dominios y las dimensiones considerados más significativos para 
la mejora de la calidad de vida de estas personas y diseñar un programa De educación 
para la promoción de su calidad de vida. 
Así, es importante responder aquí a las cuestiones de investigación que orientaron esta 
investigación, en particular: 
 
¿Cuál es el índice medio de calidad de vida de los jóvenes y adultos con 
multidiscapacidad grave que frecuentan APPC? 
De la administración de la Escala San Martín se verificó que el índice medio de calidad 
de vida de las personas adultas con multidiscapacidad grave, usuarios de la APPC Faro, 
fue de 94, al que corresponde el percentil 34.  
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La mitad de las puntuaciones medias alcanzó el punto medio teórico (M = 10 en el caso 
de puntuaciones estándar), siendo que los restantes se encuentran todos abajo de esta 
puntuación, lo que significa que el medio global de la puntuación obtenida por las 
personas adultas con multidiscapacidad grave usuarios de la APPC en general fue baja. 
Las dimensiones con valores más bajos fueron el desarrollo personal y las relaciones 
interpersonales. 
 
¿Cuáles son los ámbitos y las dimensiones más significativas para la calidad de vida 
de los adultos con multidiscapacidad grave que frecuentan la APPC Faro? 
Los resultados de esta investigación sugieren que las dimensiones de la calidad de vida 
más significativas para los profesionales y familiares de personas con multidiscapacidad 
grave usuarios de la APPC son: la autodeterminación, el desarrollo personal, las 
relaciones interpersonales, la inclusión social y el bienestar emocional, pues presentaron 
los resultados más bajos de la evaluación con recurso a la Escala San Martín y fueron 
referenciados más representativamente por los profesionales y familiares a través de las 
entrevistas y sesiones de focus group. Sin embargo, es necesario tener en cuenta algunas 
variables que pueden influir en la calidad de vida de las personas con multidiscapacidad 
grave, pues se han encontrado diferencias estadísticamente significativas, en particular a 
nivel: del porcentaje de incapacidad, de las funciones mentales, de las funciones del 
movimiento, de la autonomía y el grado de movilidad, así como del nivel de necesidad 
de apoyo, del servicio y del diagnóstico, del tiempo en el servicio y del género. 
 
¿Cuáles son los ejes relevantes para un programa que promueve la educación para 
la calidad de vida de personas adultas con multidiscapacidad grave? 
La triangulación metodológica e intermétodos llevada a cabo en esta investigación sugirió 
que, según los profesionales y los familiares de personas con multidiscapacidad grave 
usuarios de la APPC Faro, las dimensiones a integrar el programa de educación para la 
promoción de la calidad de vida de personas con multidiscapacidad fueron: 
Autodeterminación, desarrollo personal, relaciones interpersonales, inclusión social y 
bienestar emocional. El programa propuesto se trata de un plan sistemático diseñado al 
servicio de los objetivos educativos (Pérez Juste, 2000).  
Tanto los efectos de su elaboración como de su posterior evaluación tuvieron en cuenta 
los siguientes aspectos: metas y objetivos educativos; objetivos adaptados a las 
características del público - alvo; la identificación detallada de todos sus elementos 
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básicos: destinatarios, agentes, actividades, decisiones, estrategias, procesos, funciones y 
responsabilidades del personal, duración, reacciones esperadas, niveles de realización 
considerados a priori como satisfactorios; medios y recursos; sistema de evaluación 
sumativa y formativa. Este programa fue objeto de evaluación recurriendo al informe de 
especialistas / juicio de expertos multidisciplinares, atendiendo al modelo de evaluación 
de programas propuesto por Pérez Juste (2000) en cuanto a la adecuación, calidad 
intrínseca y viabilidad del programa. 
El panel de nueve expertos que evaluó el programa diseñado presentó un índice de 
concordancia cercano al 100%, lo que nos puede llevar a inferir que el mismo se 
constituye como una plusvalía para promover la calidad de vida de las personas con 
multidiscapacidad grave a través de la educación de los profesionales que desempeñan 
un trabajo directo con estas personas, contemplando estrategias para sus familias, así 
como, medidas a implementar junto a la persona con multidiscapacidad y, por último, 
orientaciones para una cultura organizacional para la promoción de la calidad de vida. 
 
Una de las posibles contribuciones de esta investigación podría estar relacionada con la 
orientación, reorganización y reorientación de políticas públicas de educación que tengan 
en cuenta, la planificación centrada en la persona, la adaptación familiar a la condición 
de discapacidad, la autodeterminación y la resiliencia como promotores de la calidad de 
vida de estos individuos. 
Por otro lado, sería interesante en estudios ulteriores ampliar el universo de los sujetos, 
así como, contemplar otros grupos etarios, además de los considerados e involucrar, no 
sólo profesionales y familiares, sino también otras instituciones.  
De destacar, que sería, igualmente interesante, desarrollar un estudio longitudinal que 
permita verificar el impacto de un programa como el diseñado por esta investigación en 
términos de sus resultados, así como, estudiar otras variables implicadas en el proceso de 
calidad de vida de personas con multidiscapacidad como el factor envejecimiento, los 
cuadros clínicos - que no constituyeron objeto de estudio de esta investigación - y 
compararlos con otras instituciones o realidades internacionales. 
En el marco de recomendaciones, se podría apuntar la diseminación y utilización de la 
información producida, la cual la facilitará la definición de políticas educativas, buscando 
una definición de acciones dirigidas a adultos con multidiscapacidad grave, a sus 
familiares y profesionales. Entre otras respuestas y soluciones, y porque las realidades 
sociales son en gran parte determinadas en cada comunidad, o espacio ecológico, teniendo 
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en cuenta las distintas formas de interacción de factores como los recursos físicos y 
técnicos, así, reforzamos la importancia de establecer planes de desarrollo Locales para 
la promoción de la calidad de vida de adultos con multidiscapacidad grave. Por ejemplo, 
sería interesante la realización de acciones centradas en la mejora de recursos personales, 
como las competencias personales, el apoyo a la participación en su comunidad en 
actividades de ocio, o el abordaje de temas como la autodeterminación y participación 
social, en un ambiente pautado por la interacción Entre los diversos protagonistas, 
reforzando que en todas las fases de estas iniciativas (planificación, implementación, 
evaluación), debe existir como principio básico la participación activa de los adultos con 
multidiscapacidad, para asegurar la relevancia y utilidad de los programas.  
En el marco de las líneas prioritarias de acción, en un modelo comprensivo multivariado, 
de la educación, el bienestar y la calidad de vida, en particular, incluyendo el efecto 
moderador o mediador del capital social, de factores sociodemográficos, factores 
contextuales como los recursos personales, las relaciones con los padres, amigos, colegas, 
técnicos, buscando una participación activa y plena en la sociedad. 
En cuanto a esta investigación, esperamos que ésta pueda contribuir de algún modo y 
contribuir en el campo de la educación para la calidad de vida de adultos con 
multidiscapacidad grave e incrementar la comprensión sobre la importancia de la 
intervención con estos seres humanos, con el fin de promover su desarrollo y su 
aprendizaje, con respeto y atención educativa a través del reconocimiento de sus 
potencialidades. 
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Consentimento informado 
 
Objectivo: Este projeto de investigação pretende aprofundar o conhecimento acerca 
da temática da qualidade de vida, no âmbito da multideficiência, e desenhar um 
programa abrangente de educação para a qualidade de vida de pessoas adultas com 
multideficiência. 
Participação: A sua colaboração neste projecto consiste na participação voluntária em 
inquérito por questionário ou inquérito por entresvista, individual ou coletiva. 
Em qualquer momento e por qualquer motivo os participantes podem desistir de 
colaborar neste projecto sem prejuízo no atendimento clínico que é disponibilizado a 
si ou ao seu filho/ à sua filha. 
Confidencialidade: O investigador deste projecto compromete-se em garantir a total 
confidencialidade sobre os dados que forem fornecidos pelos participantes. 
Consentimento Informado: 
Eu, __________________________________________________, declaro ter 
consciência dos objectivos e procedimentos do projecto “Desenho de umPrograma de 
Educação para a Qualidade de vida de Pessoas Adultas com Multideficiência: Um estudo 
centrado no contexto individual da Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral de Faro, 
Algarve, Portugal”. 
 
Data: ____/____/____                Assinatura: ____________________________ 
 
 
 
Eu, ________________________________________, comprometo-me a garantir a 
total confidencialidade sobre os dados que me forem fornecidos pelos participantes 
no projecto “Programa de educação para a qualidade de vida de pessoas adultas com 
multideficiência: Um estudo centrado no contexto individual da Associação Portuguesa de 
Paralisia Cerebral de Faro, Algarve, Portugal”. 
 
Data: ____/____/____                Assinatura: ____________________________ 
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sociodemográficos 
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QUESTIONÁRIO DE DADOS SOCIODEMOGRÁFICOS 
 
Este questionário surge no âmbito da investigação de doutoramento “Desenho de 
um Programa de Educação para a Qualidade de Vida de Pessoas Adultas com 
Multideficiência: Um estudo centrado no contexto individual da Associação 
Portuguesa de Paralisia Cerebral de Faro, Algarve, Portugal”. 
 
1. Dados sociodemográficos: 
Idade: _____ anos 
Género: Masculino  Feminino  
Naturalidade: _______________________________________________________ 
Composição Familiar: ________________________________________________ 
Rendimento per capita: ___________ euros 
 
2. Dados complementares: 
Diagnóstico: ________________________________________________________ 
Percentagem de Incapacidade: ____ % 
Funções mentais:  
Sem Problema  
Problema Ligeiro  
Problema Moderado  
Problema Grave  
Problema Completo  
Funções do movimento: 
Sem Problema  
Problema Ligeiro  
Problema Moderado  
Problema Grave  
Problema Completo  
Autonomia:  
Independente  
Dependência Ligeira  
Dependência Moderada  
Dependência Grave  
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Dependência Total  
 
Grau de mobilidade:  
Sem Problema  
Problema Reduzido  
Reduzido  
Muito Reduzido  
Sem Mobilidade  
 
Nível de apoio:  
Intermitente  
Limitado  
Extenso  
Generalizado  
 
Serviço:  
CAO  
LAR  
EEE  
CAO+LAR  
EEE+LAR  
 
Tempo de permanência no serviço: _____ anos 
 
 
Este questionário deverá ser preenchido pela mesma pessoa que preenche a Escala 
San Martín de Avaliação da Qualidade de Vida (anexar à Escala). 
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Anexo 3 - Escala San Martín (questionário 
original) 
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Anexo 4 - Protocolos focus group de 
familiares e profissionais 
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Guião de Focus-Group para Colaboradores da APPC Faro 
Qualidade de Vida de Pessoas Adultas com Multideficiência Grave 
Blocos de Questões-Chave:  
I. Perceção sobre as diferentes dimensões da qualidade de vida de pessoas 
adultas com multideficiência grave 
II. Perceções relativas ao papel dos intervenientes na promoção da qualidade de 
vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
III. Perceções relativamente aos desafios para a promoção da qualidade de vida 
de pessoas adultas com multideficiência grave 
IV. Perceções relativas aos instrumentos/estratégias para a promoção da 
qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
 
Questão Preliminar 
a) Apresentação do/a moderador/a e do/a(s) anotadores/as; breve enquadramento 
do estudo e objetivo da sessão;  
b) Garantir a confidencialidade da informação transmitida;  
c) Pedir para gravarem a sessão (áudio e vídeo). 
 
Introdução 
Uma vez que todos os participantes se conhecem, a introdução dirá respeito à finalidade 
global da sessão, grau de informalidade, a importância da ausência de consensos, etc.  
 
I. Perceção sobre as diferentes dimensões da qualidade de vida de pessoas 
adultas com multideficiência grave 
 
Q1. O que significa para vocês a Qualidade de Vida Ideal (na perspetiva das pessoas 
adultas com multideficiência grave)?  
 
Tópicos de ajuda para o moderador:  
a) Multidimensional 
– Bem-estar Emocional 
– Bem-estar Físico 
– Bem-estar Material 
– Desenvolvimento Pessoal 
– Relações Interpessoais 
– Autodeterminação 
– Inclusão Social 
– Direitos 
b) Propriedades universais e culturais 
c) Componentes objetivas e subjetivas 
d) Influenciada pelas características pessoais e pelos fatores ambientais 
Questão de final de transição temática (antecedida por uma breve síntese feita pelo 
moderador do que foi referido):  
Gostariam de acrescentar mais algum aspeto à discussão que não foi referido sobre 
esta temática? 
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II. Perceções relativas ao papel dos intervenientes na promoção da qualidade 
de vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
Q2: Quem são para vocês os atores principais neste âmbito?  
 
Tópicos de ajuda para o moderador:  
– Planificação Centrada na Pessoa (necessidades, expectativas e potenciais) 
– Programas de Apoios Individualizados 
– Papel dos Facilitadores (familiares, cuidadores, profissionais, parceiros e 
comunidade) 
 
Questão de final de transição temática (antecedida por uma breve síntese feita pelo 
moderador do que foi referido): 
Gostariam de acrescentar mais algum aspeto à discussão que não foi referido sobre 
esta temática? 
 
III. Perceções relativamente aos desafios para a promoção da qualidade de vida 
de pessoas adultas com multideficiência grave 
Q3: Para vocês quais são os principais desafios que se colocam à promoção da 
qualidade de vida destas pessoas?  
Tópicos de ajuda para o moderador:  
– Modelo médico e assistencial versus ecológico-sistémico 
– Os desafios para a pessoa, para os familiares, para os cuidadores, para os 
profissionais, para as organizações, para a sociedade 
– A importância da mudança de paradigma (desejos da pessoa, família versus 
reabilitação funcional) 
 
Questão de final de transição temática (antecedida por uma breve síntese, feita pelo 
moderador, do que foi referido): 
Gostariam de acrescentar mais algum aspeto à discussão que não foi referido sobre 
esta temática? 
 
 
IV. Perceções relativas às ferramentas/estratégias para a promoção da 
qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
Q4: Que ferramentas/estratégias são necessárias para promover a qualidade de vida 
destas pessoas? 
 
Tópicos de ajuda para o moderador:  
– Para as pessoas com multideficiência grave (participação, empowerment, 
autodeterminação, direitos…) 
– Para os familiares (qualidade de vida familiar) 
– Para os profissionais (Ciclo PDCA, equipas de alto rendimento) 
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– Para a comunidade (advocay) 
 
Questão de final (antecedida por uma breve síntese do que foi discutido): 
Gostariam de acrescentar mais alguma coisa à discussão? 
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Guião de Focus-Group para Pais da APPC Faro 
Qualidade de Vida de Pessoas Adultas com Multideficiência Grave 
Blocos de Questões-Chave:  
V. Perceção sobre as diferentes dimensões da qualidade de vida de pessoas 
adultas com multideficiência grave 
VI. Perceções relativas ao papel dos intervenientes na promoção da qualidade de 
vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
VII. Perceções relativamente aos desafios para a promoção da qualidade de vida 
de pessoas adultas com multideficiência grave 
VIII. Perceções relativas aos principais aspetos a melhorar/sugestões para a 
promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência 
grave 
 
Questão Preliminar 
d) Apresentação do/a moderador/a e do/a(s) anotadores/as; breve enquadramento 
do estudo e objetivo da sessão;  
e) Garantir a confidencialidade da informação transmitida;  
f) Pedir para gravarem a sessão (áudio e vídeo). 
 
Introdução 
Uma vez que todos os participantes se conhecem, a introdução dirá respeito à finalidade 
global da sessão, grau de informalidade, a importância da ausência de consensos, etc.  
 
IV. Perceção sobre as diferentes dimensões da qualidade de vida de pessoas 
adultas com multideficiência grave 
 
Q1. O que significa para vocês a Qualidade de Vida Ideal (na perspetiva dos vossos 
filhos)?  
 
Tópicos de ajuda para o moderador:  
e) Multidimensional 
– Bem-estar Emocional 
– Bem-estar Físico 
– Bem-estar Material 
– Desenvolvimento Pessoal 
– Relações Interpessoais 
– Autodeterminação 
– Inclusão Social 
– Direitos 
f) Propriedades universais e culturais 
g) Componentes objetivas e subjetivas 
h) Influenciada pelas características pessoais e pelos fatores ambientais 
Questão de final de transição temática (antecedida por uma breve síntese feita pelo 
moderador do que foi referido):  
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Gostariam de acrescentar mais algum aspeto à discussão que não foi referido sobre 
esta temática? 
 
V. Perceções relativas ao papel dos intervenientes na promoção da qualidade 
de vida de pessoas adultas com multideficiência grave 
Q2: Quem são para vocês os atores principais neste âmbito?  
 
Tópicos de ajuda para o moderador:  
– Planificação Centrada na Pessoa (necessidades, expectativas e potenciais) 
– Programas de Apoios Individualizados 
– Papel dos Facilitadores (familiares, cuidadores, profissionais, parceiros e 
comunidade) 
 
Questão de final de transição temática (antecedida por uma breve síntese feita pelo 
moderador do que foi referido): 
Gostariam de acrescentar mais algum aspeto à discussão que não foi referido sobre 
esta temática? 
 
VI. Perceções relativamente aos desafios para a promoção da qualidade de vida 
de pessoas adultas com multideficiência grave 
Q3: Para vocês quais são os principais desafios que se colocam à promoção da 
qualidade de vida dos vossos filhos?  
Tópicos de ajuda para o moderador:  
– Modelo médico e assistencial versus ecológico-sistémico 
– Os desafios para a pessoa, para os familiares, para os cuidadores, para os 
profissionais, para as organizações, para a sociedade 
– A importância da mudança de paradigma (desejos da pessoa, família versus 
reabilitação funcional) 
 
Questão de final de transição temática (antecedida por uma breve síntese, feita pelo 
moderador, do que foi referido): 
Gostariam de acrescentar mais algum aspeto à discussão que não foi referido sobre 
esta temática? 
 
 
V. Perceções relativas aos principais aspetos a melhorar/sugestões para a 
promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência 
grave 
Q4: Que aspetos consideram necessários melhorar para promover a qualidade de vida 
dos vossos filhos? Sugestões 
 
Tópicos de ajuda para o moderador:  
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– Para as pessoas com multideficiência grave (participação, empowerment, 
autodeterminação, direitos…) 
– Para os familiares (qualidade de vida familiar) 
– Para os profissionais (Ciclo PDCA, equipas de alto rendimento) 
– Para a comunidade (advocay) 
 
Questão de final (antecedida por uma breve síntese do que foi discutido): 
Gostariam de acrescentar mais alguma coisa à discussão? 
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Guião de entrevista semiestruturada (versão profissionais) 
 
Âmbito de aplicação: Realização de um estudo de investigação de doutoramento. 
Título da Tese: “Desenho de umPrograma de Educação para a Qualidade de vida de Pessoas 
Adultas com Multideficiência: Um estudo centrado no contexto individual da Associação 
Portuguesa de Paralisia Cerebral de Faro, Algarve, Portugal”. 
Questões de pesquisa: 
1. Qual a qualidade de vida que apresentam adultos com multideficiência que 
frequentam a APPC Faro? 
2. Quais os domínios e as dimensões mais significativos para a qualidade de vida dos 
adultos com multideficiência que frequentam a APPC Faro? 
3. Quais os eixos relevantes para um programa que promova a educação para a qualidade 
de vida de pessoas adultas com multideficiência grave? 
Objetivo Geral: Desenhar um programa abrangente de educação para a qualidade de vida 
de pessoas adultas com multideficiência grave. 
Objetivos específicos: Determinar quais os domínios e as dimensões considerados mais 
significativos para a melhoria da qualidade de vida dos adultos com multideficiência grave que 
frequentam a APPC Faro.  
Entrevistados: Profissionais da APPC Faro que trabalham diretamente com pessoas adultas com 
multideficiência grave que frequentam os serviços desta instituição. 
Dados demográficos dos entrevistados: género, idade, habilitações literárias, categoria 
profissional e tempo de serviço. 
Instrumento de recolha de dados: Entrevista Semiestruturada (elaborada pela investigadora). 
Duração: Aproximadamente 30 minutos. 
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BLOCOS 
OBJECTIVOS 
ESPECÍFICOS 
QUESTÕES GERAIS 
QUESTÕES 
ESPECÍFICAS 
TÓPICOS 
A 
Legitimação 
da 
entrevista 
Motivação 
do 
entrevistado 
 Esclarecer os 
fundamentos e 
objetivos da 
entrevista; 
 Envolver o 
entrevistado; 
 Assegurar a 
confidencialidade; 
 Solicitar 
autorização para 
o registo escrito e 
áudio da 
entrevista. 
 Referir, em 
linhas gerais, o 
trabalho de 
investigação; 
 Indicar os 
objetivos da 
entrevista; 
 Motivar o 
entrevistado 
para a 
entrevista, 
importância d 
seu contributo 
para o êxito da 
investigação; 
 Assegurar o 
carácter 
confidencial das 
informações; 
 Solicitar 
autorização para 
gravar a 
entrevista; 
 Agradecer a 
colaboração. 
 
 Fundamentos; 
 Objetivos; 
 Importância da 
participação no 
estudo; 
 Garantia de 
confidencialidade; 
 Autorização para 
registo escrito e 
áudio. 
B 
Conceito de 
Qualidade 
de vida 
Clarificar o conceito de 
qualidade de vida 
O que significa para si 
qualidade de vida? 
Como considera a 
qualidade de vida dos 
clientes adultos da 
APPC? 
E nos domínios 
específicos: 
 Bem-estar 
 Desenvolvimento 
pessoal 
 Inclusão social 
 Fundamentos do 
conceito; 
 Bases da 
avaliação; 
 Implicações. 
C 
Indicadores 
de 
Qualidade 
de vida 
Compreender o que 
poderá estar na origem 
dos aspetos positivos e 
negativos da qualidade 
de vida 
Quais os aspetos mais 
comprometidos em 
termos da qualidade 
de vida dos clientes 
adultos da APPC? 
Porquê?  
E quais os mais 
favorecidos? Porquê? 
Dê exemplos? 
 Domínios; 
 Dimensões; 
 Indicadores. 
D 
Apoio e 
suporte 
Perceber em que 
medida o apoio e os 
serviços prestados 
contribuem para a 
qualidade de vida 
Em que medida o seu 
trabalho contribui 
para a qualidade de 
vida dos clientes 
adultos da APPC? 
Que dificuldades tem 
sentido no apoio 
prestados aos clientes 
adultos da APPC? 
Direta e 
Indiretamente? 
 
Dê exemplos? 
 Apoio direto; 
 Apoio indireto; 
 Intervenientes. 
E 
Promoção 
da 
qualidade 
de vida 
Recolher elementos-
chave para a promoção 
da qualidade de vida 
O que considera que 
deveria ser feito para 
mudar isso (melhorar 
ou transformar)? 
 
Quais os aspetos que 
necessitam de maior 
atenção? 
Ao nível individual? 
Ao nível familiar? 
Ao nível da 
instituição? 
Ao nível da 
comunidade? 
Outro/a? 
 O quê? (medidas 
específicas) 
 Quem? 
(envolvidos) 
 Como? 
(estratégias a 
desenvolver) 
 Quando? 
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Guião de entrevista semiestruturada (versão familiares) 
 
Âmbito de aplicação: Realização de um estudo de investigação de doutoramento. 
Título da Tese: “Desenho de umPrograma de Educação para a Qualidade de vida de Pessoas 
Adultas com Multideficiência: Um estudo centrado no contexto individual da Associação 
Portuguesa de Paralisia Cerebral de Faro, Algarve, Portugal”. 
Questões de pesquisa: 
1. Qual a qualidade de vida que apresentam adultos com multideficiência que 
frequentam a APPC Faro? 
2. Quais os domínios e as dimensões mais significativos para a qualidade de vida dos 
adultos com multideficiência que frequentam a APPC Faro? 
3. Quais os eixos relevantes para um programa que promova a educação para a qualidade 
de vida de pessoas adultas com multideficiência grave? 
Objetivo Geral:  Desenhar um programa abrangente de educação para a qualidade de vida 
de pessoas adultas com multideficiência grave. 
Objetivos específicos: Determinar quais os domínios e as dimensões considerados mais 
significativos para a melhoria da qualidade de vida dos adultos com multideficiência grave que 
frequentam a APPC Faro.  
Entrevistados: Familiares de utentes da APPC Faro. 
Dados demográficos dos entrevistados: género, idade, habilitações literárias, categoria 
profissional e tempo de serviço. 
Instrumento de recolha de dados: Entrevista Semiestruturada (elaborada pela investigadora). 
Duração: Aproximadamente 30 minutos. 
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BLOCOS 
OBJECTIVOS 
ESPECÍFICOS 
QUESTÕES GERAIS 
QUESTÕES 
ESPECÍFICAS 
TÓPICOS 
A 
Legitimação 
da 
entrevista 
Motivação 
do 
entrevistado 
 Esclarecer os 
fundamentos e 
objetivos da 
entrevista; 
 Envolver o 
entrevistado; 
 Assegurar a 
confidencialidade; 
 Solicitar 
autorização para 
o registo escrito e 
áudio da 
entrevista. 
 Referir, em linhas 
gerais, o trabalho 
de investigação; 
 Indicar os 
objetivos da 
entrevista; 
 Motivar o 
entrevistado para 
a entrevista, 
importância d 
seu contributo 
para o êxito da 
investigação; 
 Assegurar o 
carácter 
confidencial das 
informações; 
 Solicitar 
autorização para 
gravar a 
entrevista; 
 Agradecer a 
colaboração. 
 
 Fundamentos; 
 Objetivos; 
 Importância da 
participação no 
estudo; 
 Garantia de 
confidencialidade; 
 Autorização para 
registo escrito e 
áudio. 
B 
Conceito de 
Qualidade 
de vida 
Clarificar o conceito de 
qualidade de vida 
O que significa para si 
qualidade de vida? 
Como considera a 
qualidade de vida do/a 
seu/sua filho/a? 
E nos domínios 
específicos: 
 Bem-estar 
 Desenvolvimento 
pessoal 
 Inclusão social 
 Fundamentos do 
conceito; 
 Bases da 
avaliação; 
 Implicações. 
C 
Indicadores 
de 
Qualidade 
de vida 
Compreender o que 
poderá estar na origem 
dos aspetos positivos e 
negativos da qualidade 
de vida 
Quais os aspetos mais 
comprometidos em 
termos da qualidade 
do/a seu/sua filho/a?? 
Porquê?  
E quais os mais 
favorecidos? Porquê? 
Dê exemplos? 
 Domínios; 
 Dimensões; 
 Indicadores. 
D 
Apoio e 
suporte 
Perceber em que 
medida o apoio e os 
serviços prestados 
contribuem para a 
qualidade de vida 
O que considera que 
está a ser feito para 
melhorar a qualidade 
de vida do/a seu/sua 
filho/a?? 
Direta e 
Indiretamente? 
 
Dê exemplos? 
 Apoio direto; 
 Apoio indireto; 
 Intervenientes. 
E 
Promoção 
da 
qualidade 
de vida 
Recolher elementos-
chave para a promoção 
da qualidade de vida 
O que considera que 
deveria ser feito para 
mudar isso (melhorar 
ou transformar)? 
 
Quais os aspetos que 
necessitam de maior 
atenção? 
Ao nível individual? 
Ao nível familiar? 
Ao nível da 
instituição? 
Ao nível da 
comunidade? 
Outro/a? 
 O quê? (medidas 
específicas) 
 Quem? 
(envolvidos) 
 Como? 
(estratégias a 
desenvolver) 
 Quando? 
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Anexo 6 - Programa de educação para a 
promoção da qualidade de vida de pessoas 
adultas com multideficiência grave 
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Nota introdutória 
 
O enfoque deste programa é a educação para a promoção da qualidade de vida das pessoas 
adultas com multideficiência grave. 
As investigações desenvolvidas nas últimas décadas, subjacentes ao tema da qualidade 
de vida, abrangem diversas populações: utilizadores dos serviços de saúde (Schalock, 
Bonham & Marchand, 2000; Velanovich, 2001); pessoas com deficiência (Schalock, 
2000); pessoas com doenças graves (Bullinger et al.., 1996), doenças genéticas ou 
hereditárias (Bullinger et al., 2002) ou doenças crónicas e letais (Almeida & Loureiro, 
2000); e, ainda, as pesquisas refletem a qualidade de vida das pessoas idosas (Berglund 
& Ericsson, 2003). 
De realçar que entre os diversos modelos de qualidade de vida centrados na pessoa, o 
modelo proposto por Schalock e Verdugo (2002; 2007) destaca-se pela sua crescente 
utilização e pelo número de citações no campo da deficiência. Embora este modelo tenha 
sido utilizado principalmente na área da deficiência intelectual (Verdugo et al., 2009), a 
sua utilização estende-se atualmente a outros grupos, por exemplo: pessoas com 
deficiência visual (Verdugo et al., 2005), idosos (Gomez et al., 2008), pessoas com 
dependência de drogas (Arias et al., 2010), pessoas com lesão medular (Aguado; Alcedo, 
2005), usuários dos serviços sociais em geral e pessoas sem deficiência (Gomez-Vela, 
2007). Para além disso, a sua aplicação estende-se por todo o ciclo da vida e orienta as 
práticas na estimulação precoce, na educação infantil, no ensino básico e secundário e 
nos programas de transição para a idade adulta, na vida adulta e na velhice (Verdugo, 
Sánchez & Aguillela, 2011). 
Segundo Amaral et al. (2002), as pessoas com multideficiência “...apresentam 
acentuadas limitações no domínio cognitivo, associadas a limitações no domínio motor 
e/ou no domínio sensorial (visão ou audição), e que podem ainda necessitar de cuidados 
de saúde específicos. Estas limitações impedem a interação natural com o ambiente, 
colocando em grave risco o acesso ao desenvolvimento e à aprendizagem.” 
Efetivamente, os cidadãos com multideficiência apresentam combinações de acentuadas 
limitações (por referência à Classificação Internacional da Funcionalidade, Incapacidade 
e Saúde - CIF), que põem em grave risco o seu desenvolvimento, levando-os a 
experimentar graves dificuldades no processo de aprendizagem e na participação nos 
diversos contextos em que estão inseridos. Estas limitações e o seu nível de 
303 
funcionalidade resultam da interação entre as suas condições de saúde e os fatores 
ambientais. 
Em termos atuais, o conceito qualidade de vida constituiu-se como um referencial na 
organização das intervenções, na monitorização e na avaliação do seu impacto, 
apresentando-se como um constructo social que está a influenciar o desenvolvimento de 
programas e prestação de serviços nas áreas de educação, formação (Halper, 1993), 
cuidados de saúde (Coulter, 1997) e reabilitação (Brown, 1997; Schalock, 1996), tendo 
vindo a ser utilizado para avaliar a eficácia e eficiência dos serviços prestados às pessoas 
com deficiências e incapacidades (Felce & Ferry, 1996). 
Este programa teve por base um estudo descritivo, de natureza qualitativa, desenvolvido 
no âmbito do doutoramento da autora em Educação pela Universidade Autónoma de 
Madrid, Espanha. Os resultados desta investigação e os modelos teóricos subjacentes à 
problemática da qualidade de vida na deficiência constituíram a base deste programa. 
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FICHA TÉCNICA 
NOME 
Programa de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas 
adultas com multideficiência grave 
AUTORES Ana Moreira de Sousa 
OBJETIVOS 
Promover a qualidade de vida de pessoas adultas com multideficiência 
grave utentes da APPC Faro 
DESTINATÁRIOS 
Profissionais que intervêm direta e diariamente com pessoas adultas com 
multideficiência grave 
DURAÇÃO 1 Ano / Ações de 25 horas 
INTERVENIENTES 
Psicólogos 
Educadores Sociais 
Monitores 
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UNIDADE DIDÁTICA 1 
Autodeterminação 
METAS 
Melhoria da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão autodeterminação 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
4. O direito de autodeterminação 
5. As características e componentes da autodeterminação 
6. Estratégias para promover a autodeterminação 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
Autodeterminação “refere-se às atitudes e competências necessárias para 
atuar como agente causal primário na sua própria vida, à capacidade de 
fazer escolhas e tomar decisões sem influência e interferência externa” 
(Wehmeyer, 2006). A autodeterminação surge ao longo da vida quando as 
crianças e adolescentes aprendem aptidões, e desenvolvem atitudes e crenças 
que os preparam para serem agentes causais das suas vidas. Estas aptidões são 
elementos componentes do comportamento autodeterminado e incluem: fazer 
escolhas; resolver problemas; tomar decisões; estabelecer e alcançar 
objetivos; aptidões de autogestão; e aptidões de autorrepresentação. 
“Um indivíduo autodeterminado é aquele que estabelece metas, toma 
decisões, procura alternativas, resolve problemas, fala por si próprio, 
identifica apoios necessários para o sucesso e avalia os resultados 
alcançados” (Martin & Marshall, 1996). 
ATIVIDADES 
Exposição dos conteúdos 
Exercícios individuais (dar um exemplo que reflita a capacidade de 
autodeterminação para cada uma das componentes associadas) 
Exercício em pares (descrever três comportamentos autodeterminados e três 
comportamentos de autodeterminação mínima) 
Visualização do filme “Os melhores dias da minha vida” de 2004 
Discussão em grupos sobre questões relativas à autodeterminação das 
personagens. Apresentação dos aspetos mais significativos para cada grupo 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Exercícios individuais 
Filme, Discussão em grupos e Apresentação de propostas 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Informação sobre os diretos da pessoa com deficiência, mais concretamente 
sobre a importância do direito à autodeterminação 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Criar oportunidades, experiências individuais e apoiar a pessoa a: 
- Fazer escolhas 
- Resolver problemas 
- Autorregular-se 
- Autorrepresentar-se 
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UNIDADE DIDÁTICA 1 (continuação) 
Autodeterminação 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Envolver a pessoa com multideficiência no planeamento e avaliação do 
desempenho organizacional (sugestões, ações de melhoria, projetos, etc.) 
Política de orientação para o cliente baseada no planeamento centrado na 
pessoa 
Criação de uma comissão conjunta da participação na vida da instituição 
(pessoas com deficiência, familiares e profissionais), definindo os seus 
objetivos, papeis e responsabilidades, sistema operacional, o seu 
representante 
Elaboração de procedimentos que assegurem as contribuições das pessoas 
com deficiência na definição do seu próprio plano de desenvolvimento 
individual 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
PÉREZ JUSTE, R. (2000). La evaluación de programas educativos: 
conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al. (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
SCHALOCK, R. y VERDUGO, M. A.  (2007). El concepto de calidad de 
vida en los servicios y apoyos para personas con discapacidad intelectual. 
Siglo Cero. Revista Española sobre Discapacidad Intelectual, 38 (224), pp. 
21-36. 
VERDUGO, M. et al. (2014). Escala San Martín - Evaluación de la Calidad 
de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. Santander: Edição 
Fundación Obra San Martín. 
WEHMEYER, M. (2006). Factores intraindividuales y medioambientales 
que afectan a la autodeterminación. Siglo Cero: Revista Española sobre 
Discapacidad Intelectual, 37 (220), pp. 47-56. 
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UNIDADE DIDÁTICA 2 
Bem-estar Emocional 
METAS 
Melhoria da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão bem-estar emocional 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
4. O Autoconceito e identidade pessoal 
5. Estratégias de aceitação da condição de deficiência 
6. Facilitadores de experiências positivas e redutoras de stress 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
O bem-estar refere-se às condições de vida percecionadas como desejáveis 
pelo indivíduo. Diz respeito à forma como a pessoa pensa sobre si mesma, 
incluindo a perceção de aceitação da sua condição, a satisfação com a 
interação nos seus contextos de vida e a perceção individual da relação entre 
os desejos e aspirações com a realização de um conjunto de domínios tais 
como: proteção e segurança; experiências positivas; felicidade; autoconceito; 
Ausência de stress, etc. 
ATIVIDADES 
Apresentação dos conteúdos 
Debate sobre as fases de tristeza e crise ligadas à condição de deficiência 
Exercício em pares (identificação de ferramentas para lidar com os conflitos 
internos) 
Exercício em grupo sobre o trabalho personalizado, de confiança e preferência 
pessoal 
Reflexão sobre identidade pessoal, grupal e o sentimento de pertença 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Debate 
Exercícios individuais e em grupo 
Reflexão individual 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Grupo de pais para debater sentimentos e preocupações comuns 
Criação de experiências positivas em família e comunidade 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Identificar como a pessoa expressa os seus desejos e estados emocionais 
Criar listas de comportamentos observáveis que expressão os estados 
emocionais da pessoa (mapas, registos, etc.) 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Informação sobre alterações no ambiente e nos recursos humanos que prestam 
os apoios diários (alterações de turnos, férias, baixas médicas, etc.) 
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UNIDADE DIDÁTICA 2 (continuação) 
Bem-estar Emocional 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
PÉREZ JUSTE, R. (2000). La evaluación de programas educativos: 
conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al. (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
SCHALOCK, R. y VERDUGO, M. A.  (2007). El concepto de calidad de 
vida en los servicios y apoyos para personas con discapacidad intelectual. 
Siglo Cero. Revista Española sobre Discapacidad Intelectual, 38 (224), pp. 
21-36. 
VERDUGO, M. et al. (2014). Escala San Martín - Evaluación de la Calidad 
de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. Santander: Edição 
Fundación Obra San Martín. 
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UNIDADE DIDÁTICA 3 
Desenvolvimento Pessoal 
METAS 
Aumento da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão desenvolvimento pessoal 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
4. Estratégias de promoção de competências pessoais e habilidades 
sociais 
5. Interesses e necessidades de aprendizagem 
6. Alternativas de comunicação e outras ferramentas disponíveis para 
incluir a pessoa com multideficiência 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
O desenvolvimento pessoal refere-se ao conjunto de relações que configuram 
as estruturas de competência, articulando-se com os padrões de ação humana 
(CRPG, 2007). Este processo caracteriza-se por um mecanismo através do 
qual os indivíduos ganham competência, controlo e influência sobre assuntos 
importantes no âmbito das relações que ocorrem nos contextos em que se 
inserem. Deste modo a dimensão comporta a perceção de competência 
pessoal numa dada situação interacional,  
Esta dimensão da qualidade de vida tem em consideração as habilidades e 
competências sociais, a participação no desenvolvimento do próprio plano de 
desenvolvimento pessoal, o aproveitamento de oportunidades para o 
desenvolvimento pessoal e aprendizagem de novas capacidades, com 
motivação, comportamento adaptativo e desenvolvimento de estratégias de 
comunicação. 
Os indicadores principais são: formação, habilidades, desenvolvimento 
pessoal, competências individuais e capacidade de resposta. Técnicas de 
melhoria incluem: proporcionar educação e habilitação / reabilitação, ensino 
de habilidades funcionais, proporcionar atividades profissionais e não 
profissionais, incentivar o desenvolvimento de competências, promover 
atividades úteis e utilizar tecnologias aumentativas (tais como, pictogramas 
ou símbolos). 
ATIVIDADES 
Exposição dos conteúdos 
Estudo de caso sobre aquisição de competências pessoais (definir objetivos 
curto, médio e longo prazo) 
Vídeos sobre treino de competências pessoais (Atividades de Vida Diária) e 
treino de habilidades sociais 
Apresentação de síntese sobre as estratégias apresentadas nos vídeos 
Role-playing em grupos de três elementos sobre ações facilitadoras da 
aquisição de competências 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Filme, Discussão em grupos e Apresentação de propostas 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
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UNIDADE DIDÁTICA 3 (continuação) 
Desenvolvimento Pessoal 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Ação de sensibilização sobre empowerment  
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Treino de competências pessoais (independência e autonomia) 
Treino de habilidades sociais 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Ambiente de empowerment 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
CRPG (2007). Qualidade de vida – Modelo conceptual. Estudo não publicado, 
Vila Nova de Gaia, Centro de Reabilitação Profissional de Gaia. 
PÉREZ JUSTE, R. (2000). La evaluación de programas educativos: 
conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al. (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
VERDUGO, M. et al. (2014). Escala San Martín - Evaluación de la Calidad 
de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. Santander: Edição 
Fundación Obra San Martín. 
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UNIDADE DIDÁTICA 4 
Inclusão Social 
METAS 
Incremento da qualidade de vida da pessoa com multideficiência grave na 
dimensão inclusão social 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
5. O processo de aceitação social e os seus obstáculos 
6. Mecanismos para enfrentar e ultrapassar atitudes de exclusão e não-
aceitação da sociedade 
7. Estratégias de participação e inclusão social 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
As pessoas com deficiência e incapacidade despertam, em grande medida, 
sentimentos positivos, como a solidariedade, a admiração pela sua força de 
vontade, a determinação que transmitem e o desejo de ser útil à sociedade 
(Santos, 2012). Na maioria das vezes, as pessoas sentem-se mais calmas 
quando enfrentam situações que são consideradas próximo do normal. Mas 
há também sentimentos generalizados de vergonha e desconforto. Algumas 
pessoas, inclusive, sentem medo da possibilidade de experimentar a mesma 
dor. Há igualmente a forte preocupação de ferir ou ofender uma pessoa com 
deficiência, inadvertidamente, por aquilo que se possa dizer ou fazer. Poucas 
pessoas são indiferentes, e pensam que é um problema que diz respeito a 
todos. Todavia, a aceitação social completa ainda é bastante limitada. Existe, 
ainda, grande preconceito em relação aqueles que não são considerados 
produtivos, capazes de contribuir eficazmente para a sociedade, sendo o valor 
destas pessoas percebido como inferior. Estas pessoas vêm-se frequentemente 
removidas da imagem de perfeição e beleza estética que atende aos padrões 
descritos pelos media, tanto que algumas pessoas podem sentir-se 
constrangidas se forem vistas na companhia de pessoas com incapacidade. 
A inclusão é um processo dinâmico e contínuo em que as relações sociais e 
profissionais aumentam as possibilidades de presença, o sentimento de união, 
a participação ativa e um alto grau de aprendizagem. Isto significa que todas 
as pessoas têm o direito de se tornar parte de comunidades sociais (Santos, 
2012). O principal desafio consiste em fazer com que todas as pessoas se 
sintam bem e tenham a oportunidade de se desenvolver nas relações sociais e 
profissionais em que participam, e que sejam capazes de desenvolver um bom 
relacionamento com os outros e tenham a oportunidade de participar nas 
atividades da comunidade sem restrições ou barreias, através da igualdade e 
da equidade. 
ATIVIDADES 
Experiência prática de inclusão “ao contrário”, isto é, situações de 
incapacidade e/ou restrição (acidade do movimento evitando o uso da mão 
dominante, desenhar e colorir usando o pé, jogar andebol em cadeiras de 
rodas, etc.) 
Debate em grande grupo sobre os sentimentos e pensamentos que a 
experiência desencadeou nos participantes 
Role-playing de situações de boa ou má aceitação social 
Definir, individualmente, estratégias apara ultrapassar as situações negativas 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Experiência prática 
Exercícios individuais 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
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UNIDADE DIDÁTICA 4 
Inclusão Social 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
Cadeiras de rodas 
Vendas 
Atilhos 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Aumentar a participação em ações desportivas, culturais ou sociais com toda 
a família, no contexto de vida em que se inserem 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Participação em rituais quotidianos e socais 
Envolvimento ativo na comunidade (desportiva, cultural, social, etc.) 
Férias em ambientes inclusivos 
Visitar locais diferentes do lugar onde vive 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Política de inclusão social 
Promoção de projetos de inovação na área da inclusão social (e.g. Movimento 
de Vida Independente) 
Participação em grupos de trabalho para definir medidas à plena participação 
das pessoas multideficiência na sociedade 
REFERÊNCIAS 
BIBLIOGRÁFICAS 
PÉREZ JUSTE, R. (2000). La evaluación de programas educativos: 
conceptos básicos, planteamientos generales y problemática. Revista de 
Investigación Educativa, 18 (2), pp. 261-287.  
SANTOS, M. et al. (2012). Qualidade de vida – Módulo 4 Manual de 
Formação. Ankara, Pozitif Matbaası editores. 
SCHALOCK, R. y VERDUGO, M. A.  (2007). El concepto de calidad de 
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UNIDADE DIDÁTICA 5 
Relações Interpessoais 
METAS 
Melhoria da qualidade de vida das pessoas com multideficiência grave na 
dimensão relações interpessoais 
OBJETIVOS 
Os participantes deverão conhecer: 
1. Os níveis de uma rede de apoio 
2. Os benefícios da rede de apoio 
3. O uso e utilidade de uma rede de apoio 
DESTINATÁRIOS Profissionais de educação, saúde e reabilitação 
CONTEÚDO 
Uma rede de apoio opera em vários níveis, desde o nível familiar até ao nível 
Estatal, e desempenha um papel determinante no modo como as pessoas lidam 
com os seus problemas e no grau em que os indivíduos conseguem alcançar 
seus objetivos (Santos, 2012).  
O apoio à pessoa/família pode ser prestado de maneiras formais e informais:  
Recursos informais de apoio - membros da família, e outros: Rede de 
familiares e amigos com os quais a pessoa tem contacto no dia-a-dia. Os 
membros da família, amigos, colegas, vizinhos e outros podem fornecer 
diversas formas de ajuda, apoio e suporte, muitas vezes são um recurso 
permanente de apoio informal. As redes de apoio formadas por esses apoios 
informais têm um grande impacto sobre a vida de um indivíduo porque podem 
ajudá-lo a manter-se ou a melhorar em situações difíceis, a procurar soluções 
para seus problemas, etc. 
Apoio formal e/ou informal - Serviços e Recursos Comunitários: Apoio 
prestado pelos serviços - formais ou informais - que existem na comunidade. 
A noção de comunidade implica a existência de uma rede de relações sociais 
recíprocas que, garante ajuda mútua e dá aqueles que a experimentam uma 
sensação de “bem-estar”. 
Apoio formal - Serviços e Recursos do Estado: O Governo tem a 
responsabilidade de disponibilizar serviços especializados, públicos ou 
privados, fazer leis, emitir regulamentos para aliviar as dificuldades e 
problemas que as pessoas enfrentam, etc. Esses serviços operacionais podem 
ser utilizados pelas pessoas, recorrendo à legislação disponível e aos 
regulamentos que se aplicam ao seu caso, de modo a atenuar as suas 
dificuldades ou resolver os seus problemas. 
ATIVIDADES 
Exercício em grupo 
Debate aberto com os participantes sobre as questões relativas às redes de 
apoio (Santos, 2012). Os participantes devem sentar-se em círculo para que 
todos possam ter contato visual. As perguntas de reflexão que se seguem são 
parte dos temas a serem desenvolvidos. 
O que considera como a rede de apoio? 
Que tipo de apoio é prestado? 
Quem são as pessoas que prestam apoio? 
O apoio prestado é suficiente? 
Que tipo de apoio é necessário alargar? 
TÉCNICAS 
Exposição oral 
Debate 
Retroalimentação 
Generalização 
MÉTODOS 
Expositivo 
Interrogativo 
Ativo 
Participativo 
MEIOS/RECURSOS 
DIDÁTICOS 
Computador 
Vídeo- projetor 
PROCESSO DE 
AVALIAÇÃO 
Avaliação formativa 
Avaliação sumativa 
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UNIDADE DIDÁTICA 5 (continuação) 
Relações Interpessoais 
DECISÕES Medidas a corrigir 
REAÇÕES 
ESPERADAS 
Participação e envolvimento 
Motivação e interesse 
NÍVEIS DE 
REALIZAÇÃO 
Escuta ativa 
Partilha de ideias 
Esclarecimento de dúvidas 
Sugestões 
ESTRATÉGIAS 
PARA A FAMÍLIA 
Identificação redes de apoio 
Desenvolvimento de relações sociais 
Organização de festas e eventos familiares 
Organização férias conjuntas com amigos 
Envolvimento nas atividades familiares como fazer compras, ir ao 
supermercado, etc. 
MEDIDAS A 
IMPLEMENTAR 
JUNTO DA PESSOA 
Inclusão de redes de apoio na intervenção 
Visitas a familiares e amigos durante o fim de semana, as férias, etc. 
Visitas a colegas 
Participação em atividades desportivas, artísticas ou culturais 
LINHAS 
ORIENTADORAS 
PARA A CULTURA 
ORGANIZACIONAL 
Política de abertura ao exterior 
Política de envolvimento e participação 
REFERÊNCIAS 
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Anexo 7 - Questionário de avaliação de 
programa 
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QUESTIONÁRIO DE AVALIAÇÃO DE PROGRAMA 
 
Este questionário visa recolher a opinião de especialistas sobre a qualidade do “Programa 
de educação para a promoção da qualidade de vida de pessoas adultas com 
multideficiência”. 
Em seguida serão apresentadas uma série de questões relativas aos critérios de adequação, 
qualidade intrínseca e de viabilidade que, na sua opinião, tem o programa apresentado.  
Todos os itens, exceto os cinco pontos iniciais (idade, género, profissão, área de 
especialização e tempo de serviço na área de especialização), apresentam-se numa escala 
de classificação de 1 a 5. Deverá ser assinalada uma única resposta por item com uma X. 
 
IDADE: 
GÉNERO:  
PROFISSÃO: 
ÁREA DE ESPECIALIZAÇÃO: 
TEMPO DE SERVIÇO NA ÁREA DE ESPECIALIZAÇÃO: 
 
ADEQUAÇÃO 
1. O programa está desenhado a partir das necessidades identificadas. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
2. O programa está sustentado em modelos teóricos dedicados ao público-alvo. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
3. O programa prevê o envolvimento dos destinatários. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
QUALIDADE INTRÍNSECA 
4. Os conteúdos incluídos no programa são atuais e relevantes do ponto de vista científico, 
social, psicológico e pedagógico. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
5. Os objetivos do programa são suficientes e adequados às necessidades, expectativas e 
exigências. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
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6. Estão definidas metas, atividades, metodologia e avaliação formativa. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
7. Existe coerência entre os diversos elementos constituintes do programa. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
VIABILIDADE (ADEQUAÇÃO DAS CIRCUNSTÂNCIAS) 
8. Os objetivos do programa são realistas. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
9. Encontram-se incluídos meios e recursos envolvidos. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
10. A duração do programa é viável e exequível. 
Totalmente em 
desacordo 
Parcialmente em 
desacordo 
Nem de acordo nem 
de desacordo 
Bastante de acordo Totalmente de acordo 
1 2 3 4 5 
 
OBSERVAÇÕES: 
 
 
 
SUGESTÕES DE MELHORIA: 
 
 
 
Data: 
Local: 
Assinatura: 
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Anexo 8 - Estatística descritiva 
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Média das pontuações obtidas na escala San Martín por dimensão da qualidade de vida face a 
algumas variáveis independentes. 
 
Média da pontuação dos itens da dimensão Autodeterminação 
 AD 1 AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 7 AD 8 AD 9 AD 10 AD 11 AD 12 
AD 
Direta 
Média 
AD 
Média 2,58 1,70 2,20 2,40 2,38 2,26 2,70 1,96 2,30 3,00 3,44 2,48 29,40 2,4500 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
DP ,950 1,093 ,857 1,107 ,780 ,965 1,216 ,880 1,249 ,404 ,611 ,953 8,699 ,72492 
 
Média da pontuação dos itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação por Género 
Género AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Masculino Média 1,74 2,39 2,42 2,42 2,32 2,13 2,23 
N 31 31 31 31 31 31 31 
Desvio 
Padrão 
1,125 ,803 1,089 ,765 ,945 ,922 1,175 
Feminino Média 1,63 1,89 2,37 2,32 2,16 1,68 2,42 
N 19 19 19 19 19 19 19 
Desvio 
Padrão 
1,065 ,875 1,165 ,820 1,015 ,749 1,387 
Total Média 1,70 2,20 2,40 2,38 2,26 1,96 2,30 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
1,093 ,857 1,107 ,780 ,965 ,880 1,249 
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Média da pontuação dos itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação por Grupo Etário 
Grupo Etário AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
15<22 Média 1,13 2,13 1,88 2,25 1,63 1,63 1,75 
N 8 8 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,354 ,835 1,126 ,707 ,744 ,916 1,165 
23<29 Média 1,59 2,09 2,32 2,36 2,18 2,00 2,23 
N 22 22 22 22 22 22 22 
Desvio Padrão ,908 ,868 1,086 ,727 ,958 ,873 1,152 
30<36 Média 1,56 2,11 2,44 2,56 2,56 1,78 2,22 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão 1,014 ,928 1,130 1,014 1,014 ,833 1,302 
37<42 Média 2,20 2,00 2,20 1,80 2,20 1,80 2,20 
N 5 5 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão 1,643 1,000 1,095 ,837 1,304 1,095 1,304 
43<49 Média 2,75 3,00 3,50 2,75 3,00 2,50 4,00 
N 4 4 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão 1,500 ,000 ,577 ,500 ,000 ,577 ,000 
50<56 Média 2,50 3,00 3,50 3,00 3,00 3,00 2,50 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão 2,121 ,000 ,707 ,000 ,000 ,000 2,121 
Total Média 1,70 2,20 2,40 2,38 2,26 1,96 2,30 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,093 ,857 1,107 ,780 ,965 ,880 1,249 
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Média da pontuação dos itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação por tipo Diagnóstico 
Diagnóstico AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Paralisia Cerebral Média 1,65 2,23 2,29 2,42 2,16 1,90 2,19 
N 31 31 31 31 31 31 31 
Desvio 
Padrão 
1,082 ,845 1,071 ,672 ,934 ,908 1,223 
Epilepsia Média 2,00 3,00 3,50 3,00 3,00 2,50 3,00 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio 
Padrão 
,000 ,000 ,707 ,000 ,000 ,707 1,414 
Deficiência 
Intelectual 
Média 1,83 2,08 2,67 2,08 2,42 2,00 2,50 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio 
Padrão 
1,193 ,900 1,231 ,900 ,996 ,853 1,382 
Síndrome raro Média 1,00 1,75 1,75 2,25 1,75 1,75 2,00 
N 4 4 4 4 4 4 4 
Desvio 
Padrão 
,000 ,957 ,957 ,957 ,957 ,957 1,414 
Traumatismo crânio-
encefálico 
Média 4,00 3,00 3,00 4,00 4,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio 
Padrão 
. . . . . . . 
Total Média 1,70 2,20 2,40 2,38 2,26 1,96 2,30 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
1,093 ,857 1,107 ,780 ,965 ,880 1,249 
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Média da pontuação dos itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação por Funções Mentais 
Funções Mentais AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
Problema 
Moderado 
Média 2,86 2,71 3,57 2,57 2,86 2,71 3,14 
N 7 7 7 7 7 7 7 
Desvio 
Padrão 
1,215 ,488 ,787 ,535 ,378 ,756 1,069 
Problema Grave Média 1,73 2,50 2,70 2,60 2,67 2,20 2,67 
N 30 30 30 30 30 30 30 
Desvio 
Padrão 
1,081 ,682 ,837 ,621 ,758 ,761 1,155 
Problema 
Completo 
Média 1,00 1,23 1,08 1,77 1,00 1,00 1,00 
N 13 13 13 13 13 13 13 
Desvio 
Padrão 
,000 ,599 ,277 ,927 ,000 ,000 ,000 
Total Média 1,70 2,20 2,40 2,38 2,26 1,96 2,30 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
1,093 ,857 1,107 ,780 ,965 ,880 1,249 
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Média da pontuação dos itens 2, 3, 4, 5, 6, 8 e 9 da dimensão Autodeterminação por Serviço que frequenta 
Serviço AD 2 AD 3 AD 4 AD 5 AD 6 AD 8 AD 9 
CAO Média 1,63 2,19 2,48 2,15 2,26 2,04 2,48 
N 27 27 27 27 27 27 27 
Desvio 
Padrão 
1,006 ,879 1,156 ,864 ,944 ,898 1,252 
LAR Média 1,33 1,78 1,78 3,11 1,89 1,67 1,33 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio 
Padrão 
1,000 ,972 ,972 ,333 1,167 1,000 ,707 
EEE Média 1,00 2,00 1,00 2,00 1,00 1,00 1,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio 
Padrão 
. . . . . . . 
CAO+LA
R 
Média 2,36 2,55 3,00 2,45 2,82 2,18 2,82 
N 11 11 11 11 11 11 11 
Desvio 
Padrão 
1,286 ,688 ,775 ,522 ,603 ,751 1,250 
EEE+LA
R 
Média 1,00 2,50 1,50 2,00 1,50 1,50 2,00 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio 
Padrão 
,000 ,707 ,707 ,000 ,707 ,707 1,414 
Total Média 1,70 2,20 2,40 2,38 2,26 1,96 2,30 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
1,093 ,857 1,107 ,780 ,965 ,880 1,249 
 
Média da pontuação dos itens da dimensão Bem-estar Emocional 
 BE 13 BE14 BE 15 BE 16 BE 17 BE 18 BE 19 BE 20 BE 21 BE 22 BE 23 BE 24 
Média 
BE 
Média 1,38 1,46 3,20 2,84 2,74 3,58 3,00 3,46 2,94 3,22 3,00 3,10 2,8267 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,780 ,542 ,606 ,842 ,899 ,575 ,350 ,579 ,240 ,648 ,728 ,544 ,28613 
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Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Género 
Género BE 13 BE 14 BE 17 
Masculino Média 1,42 1,48 2,77 
N 31 31 31 
Desvio Padrão ,807 ,508 ,845 
Feminino Média 1,32 1,42 2,68 
N 19 19 19 
Desvio Padrão ,749 ,607 1,003 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
 
Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Grupo Etário 
Grupo Etário BE 13 BE 14 BE 17 
15<22 Média 1,63 1,25 2,50 
N 8 8 8 
Desvio Padrão ,916 ,463 ,926 
23<29 Média 1,36 1,36 2,73 
N 22 22 22 
Desvio Padrão ,790 ,492 ,883 
30<36 Média 1,44 1,56 2,67 
N 9 9 9 
Desvio Padrão ,882 ,726 1,118 
37<42 Média 1,00 1,60 2,80 
N 5 5 5 
Desvio Padrão ,000 ,548 1,095 
43<49 Média 1,00 1,75 3,00 
N 4 4 4 
Desvio Padrão ,000 ,500 ,000 
50<56 Média 2,00 2,00 3,50 
N 2 2 2 
Desvio Padrão 1,414 ,000 ,707 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
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Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Tipologia Familiar 
Tipologia Familiar BE 13 BE 14 BE 17 
Família Nuclear Média 1,36 1,45 2,79 
N 33 33 33 
Desvio Padrão ,783 ,564 1,023 
Família Monoparental Média 1,36 1,43 2,64 
N 14 14 14 
Desvio Padrão ,745 ,514 ,633 
Família Extensa Média 1,00 1,50 2,50 
N 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 ,707 ,707 
Fraternal Média 3,00 2,00 3,00 
N 1 1 1 
Desvio Padrão . . . 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
 
Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por tipo de Diagnóstico 
Diagnóstico BE 13 BE 14 BE 17 
Paralisia Cerebral Média 1,48 1,45 2,74 
N 31 31 31 
Desvio Padrão ,851 ,506 ,815 
Epilepsia Média 1,00 2,00 3,00 
N 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 1,414 1,414 
Deficiência Intelectual Média 1,00 1,50 2,92 
N 12 12 12 
Desvio Padrão ,000 ,522 ,996 
Síndrome raro Média 1,50 1,00 2,00 
N 4 4 4 
Desvio Padrão 1,000 ,000 1,155 
Traumatismo crânio-encefálico Média 3,00 2,00 3,00 
N 1 1 1 
Desvio Padrão . . . 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
327 
Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Percentagem de Incapacidade 
Percentagem de Incapacidade BE 13 BE 14 BE 17 
60<69 Média 1,00 1,88 3,38 
N 8 8 8 
Desvio Padrão ,000 ,354 ,518 
70<79 Média 1,00 1,00 2,00 
N 1 1 1 
Desvio Padrão . . . 
80<89 Média 1,44 1,50 2,75 
N 16 16 16 
Desvio Padrão ,814 ,632 ,856 
90<100 Média 1,48 1,32 2,56 
N 25 25 25 
Desvio Padrão ,872 ,476 ,961 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
 
Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Funções Mentais 
Funções Mentais BE 13 BE 14 BE 17 
Problema Moderado Média 1,29 1,86 3,00 
N 7 7 7 
Desvio Padrão ,756 ,378 ,577 
Problema Grave Média 1,30 1,57 2,97 
N 30 30 30 
Desvio Padrão ,702 ,568 ,765 
Problema Completo Média 1,62 1,00 2,08 
N 13 13 13 
Desvio Padrão ,961 ,000 1,038 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
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Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Autonomia 
Autonomia BE 13 BE 14 BE 17 
Independente Média 1,00 1,78 3,22 
N 9 9 9 
Desvio Padrão ,000 ,441 ,667 
Dependência Ligeira Média 1,33 1,89 3,22 
N 9 9 9 
Desvio Padrão ,707 ,601 ,441 
Dependência Moderada Média 1,29 1,29 3,00 
N 7 7 7 
Desvio Padrão ,756 ,488 ,577 
Dependência Grave Média 1,31 1,31 2,54 
N 13 13 13 
Desvio Padrão ,751 ,480 ,967 
Dependência Total Média 1,83 1,17 2,08 
N 12 12 12 
Desvio Padrão 1,030 ,389 ,996 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
 
  
329 
Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Grau de Mobilidade 
Grau de Mobilidade BE 13 BE 14 BE 17 
Sem problema Média 1,06 1,61 3,17 
N 18 18 18 
Desvio Padrão ,236 ,608 ,707 
Pouco Reduzido Média 1,00 1,17 2,83 
N 6 6 6 
Desvio Padrão ,000 ,408 ,408 
Reduzido Média 1,50 1,63 2,63 
N 8 8 8 
Desvio Padrão ,926 ,518 1,061 
Muito Reduzido Média 1,40 1,40 2,60 
N 5 5 5 
Desvio Padrão ,894 ,548 ,894 
Sem Mobilidade Média 1,92 1,31 2,23 
N 13 13 13 
Desvio Padrão 1,038 ,480 1,013 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
 
Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Nível de Necessidade de Apoio 
Nível de Necessidade de Apoio BE 13 BE 14 BE 17 
Extenso Média 1,24 1,81 3,24 
N 21 21 21 
Desvio Padrão ,625 ,512 ,539 
Generalizado Média 1,48 1,21 2,38 
N 29 29 29 
Desvio Padrão ,871 ,412 ,942 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
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Média da pontuação dos itens 13, 14, 17 da dimensão Bem-estar Emocional por Serviço 
Serviço BE 13 BE 14 BE 17 
CAO Média 1,04 1,44 2,89 
N 27 27 27 
Desvio Padrão ,192 ,577 ,801 
LAR Média 3,00 1,33 2,00 
N 9 9 9 
Desvio Padrão ,000 ,500 1,323 
EEE Média 1,00 1,00 3,00 
N 1 1 1 
Desvio Padrão . . . 
CAO+LAR Média 1,00 1,64 2,91 
N 11 11 11 
Desvio Padrão ,000 ,505 ,302 
EEE+LAR Média 1,00 1,50 3,00 
N 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 ,707 1,414 
Total Média 1,38 1,46 2,74 
N 50 50 50 
Desvio Padrão ,780 ,542 ,899 
 
Média da pontuação dos itens da dimensão Bem-estar Físico 
 BF 25 BF 26 BF 27 BF 28 BF 29 BF 30 BF 31 BF 32 BF 33 BF 34 BF 35 BF 36 
Média 
BF 
Média 3,50 2,94 3,18 2,88 3,00 3,34 2,98 3,74 2,84 3,76 3,84 2,08 3,3400 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,707 ,818 ,691 ,521 ,286 ,823 ,769 ,487 1,201 ,517 ,370 ,778 ,32158 
 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Género 
Género BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
Masculino Média 2,94 2,90 2,90 2,74 2,13 
N 31 31 31 31 31 
Desvio Padrão ,854 ,597 ,870 1,316 ,846 
Feminino Média 2,95 2,84 3,11 3,00 2,00 
N 19 19 19 19 19 
Desvio Padrão ,780 ,375 ,567 1,000 ,667 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
331 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Grupo Etário 
Grupo Etário BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
15<22 Média 2,88 2,75 2,75 2,13 1,75 
N 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,991 1,165 ,886 1,553 ,886 
23<29 Média 2,86 2,91 2,91 2,86 2,14 
N 22 22 22 22 22 
Desvio Padrão ,834 ,294 ,684 1,207 ,774 
30<36 Média 2,67 2,89 3,00 2,89 1,78 
N 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,866 ,333 ,500 ,928 ,667 
37<42 Média 3,40 3,00 3,00 2,80 2,40 
N 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,548 ,000 1,225 1,304 ,548 
43<49 Média 3,50 2,75 3,25 3,75 2,75 
N 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,577 ,500 ,957 ,500 ,500 
50<56 Média 3,00 3,00 4,00 3,50 2,00 
N 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 ,000 ,000 ,707 1,414 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
  
332 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Rendimento per capita 
Rendimento per capita BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
1<250 Média 2,43 2,71 2,43 2,14 2,00 
N 7 7 7 7 7 
Desvio Padrão 1,134 ,756 ,976 1,464 ,577 
251<500 Média 3,04 3,00 3,04 2,92 2,19 
N 26 26 26 26 26 
Desvio Padrão ,662 ,400 ,720 1,197 ,849 
501<750 Média 3,11 3,00 3,11 3,00 2,22 
N 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,782 ,000 ,782 1,118 ,833 
751<1000 Média 3,00 2,40 2,80 2,60 1,60 
N 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão 1,000 ,894 ,447 1,140 ,548 
1001<1250 Média 2,00 2,00 3,00 3,00 1,00 
N 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . 
1251<1500 Média 2,00 3,00 4,00 4,00 2,00 
N 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . 
1501<1750 Média 4,00 3,00 4,00 4,00 2,00 
N 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
  
333 
 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Diagnóstico 
Diagnóstico BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
Paralisia Cerebral Média 2,87 2,90 2,87 2,58 2,10 
N 31 31 31 31 31 
Desvio Padrão ,763 ,597 ,806 1,311 ,831 
Epilepsia Média 2,50 3,00 3,00 3,50 2,00 
N 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 ,000 ,000 ,707 ,000 
Deficiência Intelectual Média 3,17 2,83 3,17 3,33 2,17 
N 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,937 ,389 ,718 ,778 ,718 
Sindrome raro Média 3,25 2,75 3,25 3,00 2,00 
N 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,957 ,500 ,957 1,414 ,816 
Traumatismo cranio-
encefálico 
Média 2,00 3,00 3,00 3,00 1,00 
N 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Percentagem de Incapacidade 
Percentagem de Incapacidade BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
60<69 Média 3,75 3,13 3,50 3,88 2,88 
N 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,707 ,354 ,756 ,354 ,354 
70<79 Média 2,00 3,00 3,00 4,00 2,00 
N 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . 
80<89 Média 3,06 2,94 3,25 3,31 2,13 
N 16 16 16 16 16 
Desvio Padrão ,574 ,250 ,577 ,873 ,806 
90<100 Média 2,64 2,76 2,64 2,16 1,80 
N 25 25 25 25 25 
Desvio Padrão ,810 ,663 ,757 1,179 ,707 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
334 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Funções Mentais 
Funções Mentais BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
Problema Moderado Média 3,29 2,71 3,14 3,43 2,71 
N 7 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,756 ,756 ,900 1,134 ,756 
Problema Grave Média 3,03 2,90 3,07 3,13 2,17 
N 30 30 30 30 30 
Desvio Padrão ,718 ,481 ,785 1,042 ,699 
Problema Completo Média 2,54 2,92 2,69 1,85 1,54 
N 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,967 ,494 ,630 1,068 ,660 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Funções do Movimento 
Funções do Movimento BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
Sem problema Média 3,25 3,00 3,33 3,75 2,33 
N 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,866 ,426 ,651 ,452 ,651 
Problema Moderado Média 3,17 2,83 3,25 3,50 2,42 
N 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,835 ,389 ,754 ,674 ,669 
Problema Grave Média 3,00 2,93 2,93 2,71 2,00 
N 14 14 14 14 14 
Desvio Padrão ,555 ,267 ,829 ,994 ,784 
Problema Completo Média 2,33 2,75 2,42 1,42 1,58 
N 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,778 ,866 ,515 ,996 ,793 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
  
335 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por nível de Autonomia 
Autonomia BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
Independente Média 3,44 3,00 3,44 4,00 2,78 
N 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,726 ,000 ,726 ,000 ,441 
Dependência Ligeira Média 3,22 3,11 3,44 3,56 2,33 
N 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,833 ,333 ,527 ,527 ,707 
Dependência Moderada Média 3,14 3,00 3,43 3,43 2,14 
N 7 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,690 ,000 ,535 ,535 ,690 
Dependência Grave Média 2,77 2,77 2,54 2,54 2,08 
N 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,599 ,439 ,660 ,967 ,760 
Dependência Total Média 2,42 2,67 2,50 1,42 1,33 
N 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,900 ,888 ,674 ,996 ,492 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
  
336 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Grau de Mobilidade 
Grau de Mobilidade BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
Sem problema Média 3,28 2,94 3,44 3,67 2,33 
N 18 18 18 18 18 
Desvio Padrão ,895 ,416 ,616 ,594 ,686 
Pouco Reduzido Média 3,00 2,83 2,83 3,50 2,50 
N 6 6 6 6 6 
Desvio Padrão ,632 ,408 ,753 ,548 ,548 
Reduzido Média 3,00 3,00 3,25 3,13 2,13 
N 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,756 ,000 ,707 ,641 ,835 
Muito Reduzido Média 2,80 2,80 2,80 2,80 2,20 
N 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,447 ,447 ,447 1,304 ,837 
Sem Mobilidade Média 2,46 2,77 2,31 1,23 1,46 
N 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,776 ,832 ,630 ,599 ,660 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
Média da pontuação dos itens 26, 28, 31, 33, 36 da dimensão Bem-estar Físico por Nível de Necessidade de Apoio 
Nível de Necessidade de Apoio BF 26 BF 28 BF 31 BF 33 BF 36 
Extenso Média 3,33 3,05 3,48 3,71 2,52 
N 21 21 21 21 21 
Desvio Padrão ,730 ,218 ,602 ,463 ,680 
Generalizado Média 2,66 2,76 2,62 2,21 1,76 
N 29 29 29 29 29 
Desvio Padrão ,769 ,636 ,677 1,177 ,689 
Total Média 2,94 2,88 2,98 2,84 2,08 
N 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,818 ,521 ,769 1,201 ,778 
 
  
337 
Média da pontuação dos itens da dimensão Bem-estar Material 
 BM 37 BM 38 BM 39 BM 40 BM 41 BM 42 BM 43 BM 44 BM 45 BM 46 BM 47 BM 48 
Média 
BM 
Média 3,36 3,98 3,98 2,86 3,84 3,80 3,60 2,34 2,46 3,54 3,66 2,66 3,3400 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,693 ,141 ,141 1,262 ,510 ,452 ,700 1,154 1,054 ,676 ,519 ,939 ,32158 
 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Género 
Género BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Masculino Média 2,90 2,32 2,58 2,71 
N 31 31 31 31 
Desvio Padrão 1,326 1,107 1,025 ,864 
Feminino Média 2,79 2,37 2,26 2,58 
N 19 19 19 19 
Desvio Padrão 1,182 1,257 1,098 1,071 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
  
338 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Grupo Etário 
Grupo Etário BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
15<22 Média 2,13 1,75 2,75 2,00 
N 8 8 8 8 
Desvio Padrão 1,553 1,165 ,886 ,926 
23<29 Média 2,77 2,23 2,18 2,77 
N 22 22 22 22 
Desvio Padrão 1,270 1,110 ,958 1,020 
30<36 Média 3,11 2,67 2,56 2,67 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão 1,167 1,225 1,236 1,000 
37<42 Média 2,80 2,60 2,40 2,60 
N 5 5 5 5 
Desvio Padrão 1,095 1,517 1,140 ,548 
43<49 Média 3,75 2,75 3,50 3,00 
N 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,500 ,957 1,000 ,000 
50<56 Média 4,00 3,00 2,00 3,50 
N 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 ,000 1,414 ,707 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
  
339 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Tipologia Familiar 
Tipologia Familiar BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Família Nuclear Média 2,91 2,42 2,52 2,73 
N 33 33 33 33 
Desvio Padrão 1,259 1,146 1,093 ,944 
Família Monoparental Média 2,79 2,36 2,43 2,57 
N 14 14 14 14 
Desvio Padrão 1,311 1,216 1,089 ,938 
Família Extensa Média 2,00 1,50 2,00 2,00 
N 2 2 2 2 
Desvio Padrão 1,414 ,707 ,000 1,414 
Fraternal Média 4,00 1,00 2,00 3,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
  
340 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Rendimento per capita 
Rendimento per capita BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
1<250 Média 2,29 2,14 2,29 2,14 
N 7 7 7 7 
Desvio Padrão 1,380 1,215 1,113 ,690 
251<500 Média 3,00 2,50 2,58 2,62 
N 26 26 26 26 
Desvio Padrão 1,265 1,175 1,065 ,941 
501<750 Média 3,22 2,44 2,89 3,11 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão 1,202 1,333 ,782 ,782 
751<1000 Média 2,40 1,80 2,00 2,40 
N 5 5 5 5 
Desvio Padrão 1,342 ,837 1,225 1,140 
1001<1250 Média 2,00 2,00 1,00 4,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
1251<1500 Média 4,00 3,00 2,00 4,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
1501<1750 Média 2,00 1,00 1,00 2,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
  
341 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Diagnóstico 
Diagnóstico BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Paralisia Cerebral Média 2,65 2,19 2,29 2,55 
N 31 31 31 31 
Desvio Padrão 1,330 1,138 ,938 ,961 
Epilepsia Média 4,00 3,00 4,00 3,50 
N 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 1,414 ,000 ,707 
Deficiência Intelectual Média 3,25 2,92 2,67 3,00 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão 1,055 1,084 1,231 ,853 
Sindrome raro Média 2,50 1,75 2,50 2,00 
N 4 4 4 4 
Desvio Padrão 1,291 ,957 1,291 ,816 
Traumatismo cranio-encefálico Média 4,00 1,00 2,00 3,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
  
342 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Percentagem de Incapacidade 
Percentagem de Incapacidade BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
60<69 Média 4,00 3,50 3,13 3,25 
N 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,000 ,535 ,835 ,463 
70<79 Média 4,00 2,00 4,00 3,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
80<89 Média 3,50 2,56 2,94 2,88 
N 16 16 16 16 
Desvio Padrão 1,033 1,209 1,124 ,957 
90<100 Média 2,04 1,84 1,88 2,32 
N 25 25 25 25 
Desvio Padrão 1,060 ,987 ,726 ,945 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Funções Mentais 
Funções Mentais BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Problema Moderado Média 3,57 3,29 2,86 3,29 
N 7 7 7 7 
Desvio Padrão 1,134 1,113 ,690 ,756 
Problema Grave Média 3,23 2,63 2,73 2,80 
N 30 30 30 30 
Desvio Padrão 1,040 ,999 1,015 ,761 
Problema Completo Média 1,62 1,15 1,62 2,00 
N 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,961 ,376 ,870 1,080 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
  
343 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Funções do Movimento 
Funções do Movimento BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Sem problema Média 3,83 3,42 3,33 3,25 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,577 ,793 ,985 ,622 
Problema Moderado Média 3,50 2,33 2,58 3,00 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,905 ,888 1,165 ,739 
Problema Grave Média 2,71 2,14 2,07 2,50 
N 14 14 14 14 
Desvio Padrão 1,139 1,167 ,730 ,941 
Problema Completo Média 1,42 1,50 1,92 1,92 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,793 ,905 ,793 ,900 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por nível de Autonomia 
Autonomia BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Independente Média 4,00 3,44 3,22 3,22 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,000 ,726 ,833 ,667 
Dependência Ligeira Média 4,00 3,11 3,33 3,22 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,000 1,054 ,866 ,441 
Dependência Moderada Média 3,71 2,86 2,43 3,00 
N 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,488 ,690 1,134 ,816 
Dependência Grave Média 2,31 1,77 2,00 2,38 
N 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,947 ,832 ,707 ,870 
Dependência Total Média 1,25 1,25 1,75 1,92 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,452 ,622 ,866 ,996 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
344 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Grau de Mobilidade 
Grau de Mobilidade BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Sem problema Média 3,67 3,06 3,00 3,22 
N 18 18 18 18 
Desvio Padrão ,840 ,938 1,188 ,647 
Pouco Reduzido Média 3,67 2,33 2,83 2,83 
N 6 6 6 6 
Desvio Padrão ,516 1,033 ,983 ,753 
Reduzido Média 3,38 2,63 2,00 2,88 
N 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,916 1,188 ,756 ,835 
Muito Reduzido Média 2,20 1,60 2,20 2,20 
N 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,837 ,894 ,447 ,837 
Sem Mobilidade Média 1,31 1,46 1,92 1,85 
N 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,630 ,877 ,862 ,899 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
Média da pontuação dos itens 40, 44, 45 e 48 da dimensão Bem-estar Material por Nível de Necessidade de Apoio 
Nível de Necessidade de Apoio BM 40 BM 44 BM 45 BM 48 
Extenso Média 4,00 3,24 3,14 3,19 
N 21 21 21 21 
Desvio Padrão ,000 ,889 ,964 ,512 
Generalizado Média 2,03 1,69 1,97 2,28 
N 29 29 29 29 
Desvio Padrão 1,052 ,850 ,823 ,996 
Total Média 2,86 2,34 2,46 2,66 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,262 1,154 1,054 ,939 
 
  
345 
Média da pontuação dos itens da dimensão Direitos 
 D 49 D 50 D 51 D 52 D 53 D 54 D 55 D 56 D 57 D 58 D 59 D 60 
Média 
D 
Média 3,04 2,94 3,94 1,70 2,88 2,76 3,42 3,04 3,58 4,00 4,00 4,00 3,2750 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,198 ,470 ,240 ,763 ,480 1,349 ,538 ,402 ,575 ,000 ,000 ,000 ,19140 
 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Género 
Género D 50 D 52 D 53 D 54 
Masculino Média 2,90 1,77 2,94 2,90 
N 31 31 31 31 
Desvio Padrão ,396 ,762 ,512 1,300 
Feminino Média 3,00 1,58 2,79 2,53 
N 19 19 19 19 
Desvio Padrão ,577 ,769 ,419 1,429 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
346 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Grupo Etário 
Grupo Etário D 50 D 52 D 53 D 54 
15<22 Média 3,00 1,38 2,75 2,13 
N 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,000 ,518 ,463 1,356 
23<29 Média 3,00 1,59 2,82 2,45 
N 22 22 22 22 
Desvio Padrão ,535 ,796 ,395 1,405 
30<36 Média 2,67 1,67 2,67 3,11 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,500 ,500 ,500 1,269 
37<42 Média 3,00 2,00 3,20 3,00 
N 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,707 1,000 ,447 1,225 
43<49 Média 3,00 2,50 3,25 4,00 
N 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,000 ,577 ,500 ,000 
50<56 Média 3,00 2,00 3,50 4,00 
N 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 1,414 ,707 ,000 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Naturalidade 
Naturalidade D 50 D 52 D 53 D 54 
Algarve Média 2,93 1,70 2,85 2,68 
N 40 40 40 40 
Desvio Padrão ,474 ,823 ,533 1,403 
Fora do Algarve Média 3,25 1,75 3,00 3,50 
N 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,500 ,500 ,000 1,000 
Estrangeiro Média 2,83 1,67 3,00 2,83 
N 6 6 6 6 
Desvio Padrão ,408 ,516 ,000 1,169 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
347 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Tipologia Familiar 
Tipologia Familiar D 50 D 52 D 53 D 54 
Família Nuclear Média 2,88 1,70 2,88 2,76 
N 33 33 33 33 
Desvio Padrão ,485 ,770 ,545 1,347 
Família Monoparental Média 3,07 1,64 2,93 2,71 
N 14 14 14 14 
Desvio Padrão ,475 ,745 ,267 1,383 
Família Extensa Média 3,00 2,00 2,50 2,50 
N 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,000 1,414 ,707 2,121 
Fraternal Média 3,00 2,00 3,00 4,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
348 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Rendimento per capita 
Rendimento per capita D 50 D 52 D 53 D 54 
1<250 Média 3,00 1,57 3,00 2,29 
N 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,577 ,787 ,000 1,380 
251<500 Média 3,00 1,77 2,88 2,96 
N 26 26 26 26 
Desvio Padrão ,283 ,765 ,431 1,341 
501<750 Média 3,00 2,11 3,11 3,44 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,500 ,782 ,601 1,014 
751<1000 Média 2,60 1,20 2,40 1,80 
N 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,894 ,447 ,548 1,304 
1001<1250 Média 2,00 1,00 2,00 1,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
1251<1500 Média 3,00 1,00 3,00 1,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
1501<1750 Média 3,00 1,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
349 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Diagnóstico 
Diagnóstico D 50 D 52 D 53 D 54 
Paralisia Cerebral Média 3,03 1,61 2,90 2,74 
N 31 31 31 31 
Desvio Padrão ,407 ,761 ,473 1,365 
Epilepsia Média 2,50 2,00 3,00 2,50 
N 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 ,000 ,000 ,707 
Deficiência Intelectual Média 2,75 2,00 2,75 2,92 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,622 ,853 ,622 1,443 
Sindrome raro Média 3,00 1,25 3,00 2,25 
N 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,000 ,500 ,000 1,500 
Traumatismo cranio-
encefálico 
Média 3,00 2,00 3,00 4,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Percentagem de Incapacidade 
Percentagem de Incapacidade D 50 D 52 D 53 D 54 
60<69 Média 2,88 2,50 3,00 3,88 
N 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,354 ,535 ,535 ,354 
70<79 Média 2,00 2,00 3,00 2,00 
N 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . 
80<89 Média 2,94 1,81 3,06 3,00 
N 16 16 16 16 
Desvio Padrão ,250 ,750 ,443 1,317 
90<100 Média 3,00 1,36 2,72 2,28 
N 25 25 25 25 
Desvio Padrão ,577 ,638 ,458 1,370 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
350 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Funções Mentais 
Funções Mentais D 50 D 52 D 53 D 54 
Problema Moderado Média 2,86 2,71 3,14 3,71 
N 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,378 ,756 ,690 ,756 
Problema Grave Média 2,90 1,77 2,87 3,17 
N 30 30 30 30 
Desvio Padrão ,403 ,626 ,434 1,177 
Problema Completo Média 3,08 1,00 2,77 1,31 
N 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,641 ,000 ,439 ,751 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Funções do Movimento 
Funções do Movimento D 50 D 52 D 53 D 54 
Sem problema Média 2,75 2,25 2,92 3,42 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,452 ,622 ,515 ,996 
Problema Moderado Média 3,00 1,50 3,00 2,50 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,426 ,674 ,426 1,446 
Problema Grave Média 2,93 1,71 2,86 3,00 
N 14 14 14 14 
Desvio Padrão ,616 ,825 ,535 1,240 
Problema Completo Média 3,08 1,33 2,75 2,08 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,289 ,651 ,452 1,443 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
351 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por nível de Autonomia 
Autonomia D 50 D 52 D 53 D 54 
Independente Média 2,78 2,67 3,22 3,78 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,441 ,500 ,667 ,667 
Dependência Ligeira Média 3,00 2,00 2,89 3,78 
N 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,000 ,000 ,333 ,441 
Dependência Moderada Média 2,86 1,43 2,86 2,86 
N 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,378 ,787 ,378 1,464 
Dependência Grave Média 3,00 1,54 2,85 2,23 
N 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,707 ,776 ,376 1,301 
Dependência Total Média 3,00 1,08 2,67 1,75 
N 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,426 ,289 ,492 1,215 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
352 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Grau de Mobilidade 
Grau de Mobilidade D 50 D 52 D 53 D 54 
Sem problema Média 2,83 2,00 2,89 3,11 
N 18 18 18 18 
Desvio Padrão ,514 ,686 ,471 1,278 
Pouco Reduzido Média 3,00 1,50 3,17 2,50 
N 6 6 6 6 
Desvio Padrão ,000 ,837 ,408 1,378 
Reduzido Média 2,75 1,88 2,75 3,75 
N 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,463 ,835 ,707 ,463 
Muito Reduzido Média 3,40 1,80 3,00 2,40 
N 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,548 1,095 ,000 1,517 
Sem Mobilidade Média 3,00 1,23 2,77 1,92 
N 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,408 ,439 ,439 1,320 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
Média da pontuação dos itens 50, 52, 53 e 54 da dimensão Direitos por Nível de Necessidade de Apoio 
Nível de Necessidade de Apoio D 50 D 52 D 53 D 54 
Extenso Média 2,90 2,29 3,05 3,81 
N 21 21 21 21 
Desvio Padrão ,301 ,561 ,498 ,512 
Generalizado Média 2,97 1,28 2,76 2,00 
N 29 29 29 29 
Desvio Padrão ,566 ,591 ,435 1,254 
Total Média 2,94 1,70 2,88 2,76 
N 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,470 ,763 ,480 1,349 
 
  
353 
Média da pontuação dos itens da dimensão Desenvolvimento Pessoal 
 DP 61 DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 68 DP 69 DP 70 DP 71 DP 72 
Média 
DP 
Média 2,76 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,88 2,14 3,00 3,26 2,48 2,4667 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,894 ,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,718 ,783 ,571 ,527 ,886 ,61652 
 
Média da pontuação dos itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal por Género 
Género DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Masculino Média 2,06 2,16 2,13 2,29 2,29 2,26 2,10 
N 31 31 31 31 31 31 31 
Desvio 
Padrão 
,772 ,934 ,806 ,938 ,902 ,999 ,790 
Feminino Média 2,05 2,16 2,00 2,26 2,11 2,32 2,21 
N 19 19 19 19 19 19 19 
Desvio 
Padrão 
,848 ,898 ,816 ,872 ,809 ,749 ,787 
Total Média 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,14 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,783 
 
  
354 
Média da pontuação dos itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal por Grupo Etário 
Grupo Etário DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
15<22 Média 1,88 1,75 1,75 1,75 1,88 1,63 1,75 
N 8 8 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,991 1,035 1,035 1,035 ,991 ,916 ,886 
23<29 Média 2,05 2,09 2,05 2,32 2,18 2,18 2,23 
N 22 22 22 22 22 22 22 
Desvio Padrão ,785 ,921 ,785 ,945 ,958 ,853 ,813 
30<36 Média 2,33 2,22 2,22 2,56 2,22 2,67 2,33 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,707 ,833 ,667 ,726 ,833 ,707 ,707 
37<42 Média 1,80 2,40 1,80 2,40 2,40 2,20 2,00 
N 5 5 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,837 ,894 ,837 ,894 ,548 ,837 ,707 
43<49 Média 2,50 3,00 2,75 2,75 2,75 3,00 2,50 
N 4 4 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,577 ,000 ,500 ,500 ,500 ,816 ,577 
50<56 Média 1,50 2,00 2,50 1,50 2,50 3,00 1,50 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 1,414 ,707 ,707 ,707 1,414 ,707 
Total Média 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,14 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,783 
 
  
355 
Média da pontuação dos itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal por Diagnóstico 
Diagnóstico DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Paralisia Cerebral Média 1,87 2,10 1,87 2,06 2,13 2,03 1,90 
N 31 31 31 31 31 31 31 
Desvio 
Padrão 
,763 ,978 ,806 ,929 ,846 ,948 ,790 
Epilepsia Média 2,50 2,00 3,00 3,00 3,00 3,00 2,50 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio 
Padrão 
,707 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,707 
Deficiência 
Intelectual 
Média 2,50 2,25 2,50 2,67 2,33 2,83 2,58 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio 
Padrão 
,674 ,866 ,522 ,778 ,985 ,577 ,515 
Sindrome raro Média 1,75 2,25 1,75 2,25 2,00 2,00 2,25 
N 4 4 4 4 4 4 4 
Desvio 
Padrão 
,957 ,957 ,957 ,957 ,816 ,816 ,957 
Traumatismo 
cranio-encefálico 
Média 3,00 3,00 3,00 3,00 3,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio 
Padrão 
. . . . . . . 
Total Média 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,14 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,783 
 
  
356 
Média da pontuação dos itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal por Percentagem de 
Incapacidade 
Percentagem de 
Incapacidade DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
60<69 Média 2,88 2,88 2,75 3,13 3,00 3,00 3,00 
N 8 8 8 8 8 8 8 
Desvio 
Padrão 
,354 ,354 ,463 ,354 ,535 ,535 ,000 
70<79 Média 2,00 2,00 3,00 3,00 3,00 3,00 2,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio 
Padrão 
. . . . . . . 
80<89 Média 2,31 2,38 2,44 2,50 2,44 2,69 2,25 
N 16 16 16 16 16 16 16 
Desvio 
Padrão 
,704 ,885 ,727 ,730 ,814 ,873 ,683 
90<100 Média 1,64 1,80 1,60 1,84 1,80 1,76 1,80 
N 25 25 25 25 25 25 25 
Desvio 
Padrão 
,700 ,913 ,645 ,898 ,764 ,723 ,764 
Total Média 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,14 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,783 
 
  
357 
Média da pontuação dos itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal por Funções Mentais 
Funções Mentais DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Problema 
Moderado 
Média 2,29 2,71 2,57 2,57 3,00 3,14 2,43 
N 7 7 7 7 7 7 7 
Desvio 
Padrão 
,756 ,756 ,787 ,976 ,577 1,069 ,535 
Problema Grave Média 2,33 2,50 2,30 2,63 2,47 2,43 2,40 
N 30 30 30 30 30 30 30 
Desvio 
Padrão 
,711 ,731 ,702 ,718 ,681 ,626 ,724 
Problema 
Completo 
Média 1,31 1,08 1,31 1,31 1,23 1,46 1,38 
N 13 13 13 13 13 13 13 
Desvio 
Padrão 
,480 ,277 ,480 ,480 ,439 ,776 ,506 
Total Média 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,14 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,783 
 
  
358 
Média da pontuação dos itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal por nível de Autonomia 
Autonomia DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Independente Média 2,56 2,89 2,89 2,89 3,11 3,33 2,56 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio 
Padrão 
,527 ,333 ,333 ,601 ,333 ,500 ,527 
Dependência 
Ligeira 
Média 3,00 2,78 2,89 3,00 2,89 2,89 2,89 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio 
Padrão 
,000 ,441 ,333 ,000 ,333 ,333 ,333 
Dependência 
Moderada 
Média 2,00 2,43 2,29 2,57 2,29 2,57 2,14 
N 7 7 7 7 7 7 7 
Desvio 
Padrão 
,577 ,787 ,488 ,787 ,488 ,535 ,690 
Dependência 
Grave 
Média 1,77 2,00 1,69 2,08 1,92 1,85 2,00 
N 13 13 13 13 13 13 13 
Desvio 
Padrão 
,599 1,000 ,480 ,862 ,760 ,555 ,707 
Dependência Total Média 1,33 1,17 1,17 1,33 1,33 1,33 1,42 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio 
Padrão 
,651 ,389 ,389 ,651 ,651 ,651 ,669 
Total Média 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,14 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,783 
 
  
359 
Média da pontuação dos itens 62, 63, 64, 65, 66, 67 e 69 da dimensão Desenvolvimento Pessoal por Nível de Necessidade 
Nível de Necessidade de 
Apoio DP 62 DP 63 DP 64 DP 65 DP 66 DP 67 DP 69 
Extenso Média 2,67 2,76 2,81 2,86 2,90 3,05 2,62 
N 21 21 21 21 21 21 21 
Desvio 
Padrão 
,577 ,539 ,402 ,573 ,436 ,498 ,590 
Generalizad
o 
Média 1,62 1,72 1,55 1,86 1,72 1,72 1,79 
N 29 29 29 29 29 29 29 
Desvio 
Padrão 
,622 ,882 ,572 ,875 ,751 ,702 ,726 
Total Média 2,06 2,16 2,08 2,28 2,22 2,28 2,14 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,793 ,912 ,804 ,904 ,864 ,904 ,783 
 
Média da pontuação dos itens da dimensão Inclusão Social 
 IS 73 IS 74 IS 75 IS 76 IS 77 IS 78 IS 79 IS 80 IS 81 IS 82 IS 83 
Média 
IS 
Média 2,24 2,32 3,68 2,16 3,38 2,42 3,66 2,92 2,26 2,50 2,50 2,7309 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,771 ,653 ,471 ,817 ,780 ,883 ,626 ,528 ,633 ,678 ,678 ,45804 
 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Género 
Género IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Masculino Média 2,16 2,32 2,19 2,52 2,29 2,48 2,52 
N 31 31 31 31 31 31 31 
Desvio Padrão ,779 ,702 ,749 ,926 ,529 ,626 ,626 
Feminino Média 2,37 2,32 2,11 2,26 2,21 2,53 2,47 
N 19 19 19 19 19 19 19 
Desvio Padrão ,761 ,582 ,937 ,806 ,787 ,772 ,772 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
  
360 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Grupo Etário 
Grupo Etário IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
15<22 Média 2,00 2,00 1,88 1,88 2,25 2,25 2,25 
N 8 8 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,926 ,756 ,641 ,641 ,463 ,463 ,886 
23<29 Média 2,27 2,45 2,23 2,32 2,18 2,68 2,59 
N 22 22 22 22 22 22 22 
Desvio Padrão ,767 ,596 ,869 ,839 ,664 ,568 ,590 
30<36 Média 2,11 2,33 2,11 2,33 2,33 2,33 2,56 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,928 ,707 1,054 ,866 ,866 ,866 ,882 
37<42 Média 2,40 2,20 2,00 2,80 2,20 2,00 2,40 
N 5 5 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,548 ,837 ,707 ,837 ,447 1,000 ,548 
43<49 Média 2,50 2,25 2,25 3,50 2,25 2,75 2,50 
N 4 4 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,577 ,500 ,500 ,577 ,500 ,500 ,577 
50<56 Média 2,50 2,50 3,00 3,00 3,00 3,00 2,50 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 ,707 ,000 1,414 ,000 ,000 ,707 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Naturalidade 
Naturalidade IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Algarve Média 2,15 2,35 2,18 2,35 2,25 2,48 2,45 
N 40 40 40 40 40 40 40 
Desvio Padrão ,700 ,580 ,781 ,921 ,588 ,679 ,597 
Fora do 
Algarve 
Média 2,75 2,50 2,00 2,50 2,25 3,00 2,75 
N 4 4 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,957 ,577 ,816 ,577 ,500 ,000 ,957 
Estrangeiro Média 2,50 2,00 2,17 2,83 2,33 2,33 2,67 
N 6 6 6 6 6 6 6 
Desvio Padrão 1,049 1,095 1,169 ,753 1,033 ,816 1,033 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
361 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Tipologia Familiar 
Tipologia Familiar IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Família Nuclear Média 2,30 2,42 2,24 2,42 2,33 2,48 2,58 
N 33 33 33 33 33 33 33 
Desvio Padrão ,728 ,663 ,830 ,936 ,645 ,712 ,614 
Família 
Monoparental 
Média 2,29 2,21 2,00 2,50 2,07 2,57 2,43 
N 14 14 14 14 14 14 14 
Desvio Padrão ,825 ,579 ,784 ,760 ,616 ,646 ,756 
Família Extensa Média 1,50 1,50 1,50 2,00 2,00 2,00 1,50 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 ,707 ,707 1,414 ,000 ,000 ,707 
Fraternal Média 1,00 2,00 3,00 2,00 3,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . . 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
  
362 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Rendimento per capita 
Rendimento per capita IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
1<250 Média 2,00 1,86 1,57 2,29 2,00 2,14 2,14 
N 7 7 7 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,577 ,690 ,787 ,488 ,577 ,690 ,378 
251<500 Média 2,19 2,31 2,23 2,42 2,19 2,69 2,46 
N 26 26 26 26 26 26 26 
Desvio Padrão ,694 ,549 ,765 ,987 ,634 ,549 ,582 
501<750 Média 2,44 2,67 2,44 2,89 2,56 2,67 2,89 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão 1,130 ,707 ,882 ,928 ,726 ,707 ,782 
751<1000 Média 2,40 2,40 2,00 2,00 2,40 2,00 2,40 
N 5 5 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,894 ,894 1,000 ,707 ,548 ,707 ,894 
1001<1250 Média 2,00 2,00 2,00 2,00 2,00 2,00 2,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . . 
1251<1500 Média 3,00 3,00 3,00 2,00 3,00 3,00 4,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . . 
1501<1750 Média 2,00 2,00 2,00 2,00 2,00 1,00 2,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . . 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
  
363 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Diagnóstico 
Diagnóstico IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Paralisia Cerebral Média 2,10 2,23 2,06 2,35 2,26 2,45 2,42 
N 31 31 31 31 31 31 31 
Desvio Padrão ,790 ,669 ,814 ,950 ,575 ,624 ,672 
Epilepsia Média 3,50 3,50 3,00 3,50 3,00 3,00 3,50 
N 2 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 ,707 1,414 ,707 1,414 ,000 ,707 
Deficiência 
Intelectual 
Média 2,58 2,42 2,25 2,58 2,25 2,58 2,58 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,515 ,515 ,754 ,669 ,622 ,793 ,669 
Sindrome raro Média 2,00 2,25 2,00 2,00 1,75 2,25 2,25 
N 4 4 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão ,000 ,500 ,816 ,816 ,500 ,957 ,500 
Traumatismo 
cranio-encefálico 
Média 1,00 2,00 3,00 2,00 3,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . . 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
  
364 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Percentagem de Incapacidade 
Percentagem de 
Incapacidade IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
60<69 Média 2,50 2,63 2,50 3,00 2,25 2,88 2,75 
N 8 8 8 8 8 8 8 
Desvio 
Padrão 
,535 ,518 ,535 ,535 ,463 ,641 ,707 
70<79 Média 3,00 3,00 2,00 3,00 2,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 1 1 1 
Desvio 
Padrão 
. . . . . . . 
80<89 Média 2,50 2,50 2,38 2,63 2,44 2,75 2,75 
N 16 16 16 16 16 16 16 
Desvio 
Padrão 
,894 ,632 ,885 1,147 ,814 ,447 ,683 
90<100 Média 1,96 2,08 1,92 2,08 2,16 2,20 2,24 
N 25 25 25 25 25 25 25 
Desvio 
Padrão 
,676 ,640 ,812 ,640 ,554 ,707 ,597 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Funções Mentais 
Funções Mentais IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Problema 
Moderado 
Média 2,43 2,43 2,43 3,14 2,57 3,00 2,71 
N 7 7 7 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,787 ,787 ,787 ,690 ,535 ,577 ,488 
Problema Grave Média 2,33 2,37 2,23 2,60 2,23 2,50 2,53 
N 30 30 30 30 30 30 30 
Desvio Padrão ,802 ,669 ,858 ,814 ,679 ,682 ,776 
Problema 
Completo 
Média 1,92 2,15 1,85 1,62 2,15 2,23 2,31 
N 13 13 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,641 ,555 ,689 ,506 ,555 ,599 ,480 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
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Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Funções do Movimento 
Funções do Movimento IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Sem problema Média 2,67 2,50 2,33 2,83 2,33 2,83 2,67 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,651 ,674 ,778 ,718 ,651 ,577 ,778 
Problema 
Moderado 
Média 2,58 2,67 2,42 2,67 2,33 2,50 2,92 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,669 ,492 ,793 ,985 ,778 ,522 ,669 
Problema Grave Média 2,07 2,14 2,14 2,29 2,29 2,29 2,29 
N 14 14 14 14 14 14 14 
Desvio Padrão ,616 ,535 ,770 ,825 ,611 ,914 ,469 
Problema 
Completo 
Média 1,67 2,00 1,75 1,92 2,08 2,42 2,17 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,778 ,739 ,866 ,793 ,515 ,515 ,577 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por nível de Autonomia 
Autonomia IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Independente Média 2,56 2,67 2,22 3,22 2,33 3,00 2,67 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,527 ,500 ,667 ,667 ,500 ,500 ,500 
Dependência 
Ligeira 
Média 2,67 2,56 2,78 2,78 2,67 2,78 3,00 
N 9 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão 1,000 ,726 ,667 ,667 ,707 ,441 ,866 
Dependência 
Moderada 
Média 2,57 2,57 2,43 2,71 2,43 2,57 2,71 
N 7 7 7 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,535 ,535 ,976 ,951 ,787 ,787 ,756 
Dependência 
Grave 
Média 2,15 2,15 1,92 2,08 2,00 2,15 2,31 
N 13 13 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,555 ,555 ,641 ,760 ,577 ,689 ,480 
Dependência Total Média 1,58 1,92 1,75 1,75 2,08 2,25 2,08 
N 12 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,669 ,669 ,866 ,622 ,515 ,622 ,515 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
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Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Grau de Mobilidade 
Grau de Mobilidade IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Sem 
problema 
Média 2,67 2,67 2,50 2,78 2,39 2,72 2,78 
N 18 18 18 18 18 18 18 
Desvio Padrão ,594 ,594 ,707 ,732 ,608 ,575 ,732 
Pouco 
Reduzido 
Média 2,50 2,33 2,00 2,67 2,17 2,50 2,83 
N 6 6 6 6 6 6 6 
Desvio Padrão ,837 ,516 ,894 1,211 ,983 ,548 ,753 
Reduzido Média 2,25 2,38 2,50 2,50 2,63 2,25 2,50 
N 8 8 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,707 ,518 ,756 ,756 ,518 1,035 ,535 
Muito 
Reduzido 
Média 2,00 2,00 1,80 2,20 2,00 2,40 2,00 
N 5 5 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,000 ,000 ,447 ,837 ,000 ,548 ,000 
Sem 
Mobilidade 
Média 1,62 1,92 1,69 1,85 2,00 2,38 2,15 
N 13 13 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,768 ,760 ,855 ,801 ,577 ,650 ,555 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão ,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
 
Média da pontuação dos itens 73, 74, 76, 78, 81, 82 e 83 da dimensão Inclusão Social por Nível de Necessidade de Apoio 
Nível de Necessidade de 
Apoio IS 73 IS 74 IS 76 IS 78 IS 81 IS 82 IS 83 
Extenso Média 2,62 2,62 2,57 3,00 2,52 2,90 2,81 
N 21 21 21 21 21 21 21 
Desvio 
Padrão 
,740 ,590 ,676 ,707 ,602 ,436 ,680 
Generalizad
o 
Média 1,97 2,10 1,86 2,00 2,07 2,21 2,28 
N 29 29 29 29 29 29 29 
Desvio 
Padrão 
,680 ,618 ,789 ,756 ,593 ,675 ,591 
Total Média 2,24 2,32 2,16 2,42 2,26 2,50 2,50 
N 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
,771 ,653 ,817 ,883 ,633 ,678 ,678 
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Média da pontuação dos itens da dimensão Relações Interpessoais 
 RI 84 RI 85 RI 86 RI 87 RI 88 RI 89 RI 90 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Média 
RI 
Média 2,48 3,30 3,22 3,94 2,74 2,68 2,76 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 2,6833 
N 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
1,249 ,614 ,648 ,240 ,565 ,551 ,591 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 ,50367 
 
Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Género 
Género RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Masculino Média 2,48 2,26 2,74 2,10 2,16 1,81 
N 31 31 31 31 31 31 
Desvio Padrão 1,208 ,965 ,930 ,870 ,583 ,792 
Feminino Média 2,47 2,42 2,53 2,11 2,26 1,79 
N 19 19 19 19 19 19 
Desvio Padrão 1,349 ,769 ,841 1,049 ,733 ,855 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
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Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Grupo Etário 
Grupo Etário RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
15<22 Média 1,75 2,00 2,63 1,63 1,88 1,50 
N 8 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão 1,035 ,926 ,744 ,744 ,354 ,535 
23<29 Média 2,50 2,23 2,55 2,00 2,14 1,77 
N 22 22 22 22 22 22 
Desvio Padrão 1,263 ,869 ,963 ,873 ,710 ,752 
30<36 Média 2,56 2,33 2,67 2,11 2,44 1,89 
N 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão 1,333 ,866 ,866 ,928 ,726 1,054 
37<42 Média 2,60 2,20 2,20 2,40 2,20 1,80 
N 5 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão 1,517 ,837 ,837 1,140 ,447 1,095 
43<49 Média 3,00 3,00 3,25 3,00 2,50 2,25 
N 4 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão 1,155 ,816 ,500 1,155 ,577 ,500 
50<56 Média 3,50 3,50 4,00 2,50 2,50 2,00 
N 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 ,707 ,000 ,707 ,707 1,414 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
 
Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Tipologia Familiar 
Tipologia Familiar RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Família Nuclear Média 2,64 2,27 2,64 2,15 2,24 1,79 
N 33 33 33 33 33 33 
Desvio Padrão 1,295 ,944 ,929 1,004 ,663 ,857 
Família 
Monoparental 
Média 2,36 2,50 2,64 2,00 2,14 1,79 
N 14 14 14 14 14 14 
Desvio Padrão 1,151 ,760 ,929 ,784 ,535 ,699 
Família Extensa Média 1,50 2,00 3,00 1,50 1,50 1,50 
N 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 1,414 ,000 ,707 ,707 ,707 
Fraternal Média 1,00 2,00 3,00 3,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
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Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Diagnóstico 
Diagnóstico RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Paralisia Cerebral Média 2,35 2,39 2,65 1,94 2,16 1,71 
N 31 31 31 31 31 31 
Desvio Padrão 1,226 ,919 ,950 ,892 ,583 ,739 
Epilepsia Média 3,50 2,50 3,00 2,50 3,00 3,00 
N 2 2 2 2 2 2 
Desvio Padrão ,707 ,707 ,000 ,707 1,414 1,414 
Deficiência Intelectual Média 2,92 2,25 2,75 2,42 2,25 1,92 
N 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão 1,240 ,965 ,866 1,084 ,622 ,793 
Sindrome raro Média 2,00 2,00 2,25 2,00 1,75 1,25 
N 4 4 4 4 4 4 
Desvio Padrão 1,414 ,816 ,957 ,816 ,500 ,500 
Traumatismo cranio-
encefálico 
Média 1,00 2,00 3,00 3,00 3,00 3,00 
N 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
 
Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Percentagem de 
Incapacidade 
Percentagem de Incapacidade RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
60<69 Média 3,50 3,00 3,25 2,75 2,38 2,38 
N 8 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão ,756 ,000 ,463 ,707 ,518 ,518 
70<79 Média 3,00 2,00 3,00 2,00 2,00 2,00 
N 1 1 1 1 1 1 
Desvio Padrão . . . . . . 
80<89 Média 2,56 2,50 2,81 2,44 2,38 2,13 
N 16 16 16 16 16 16 
Desvio Padrão 1,209 ,894 ,750 ,964 ,885 ,957 
90<100 Média 2,08 2,00 2,36 1,68 2,04 1,40 
N 25 25 25 25 25 25 
Desvio Padrão 1,256 ,913 ,995 ,802 ,455 ,577 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
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Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Funções Mentais 
Funções Mentais RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Problema 
Moderado 
Média 3,29 3,14 3,43 2,86 2,71 2,57 
N 7 7 7 7 7 7 
Desvio 
Padrão 
,756 ,690 ,535 ,690 ,488 ,787 
Problema Grave Média 2,87 2,57 3,00 2,37 2,17 1,90 
N 30 30 30 30 30 30 
Desvio 
Padrão 
1,167 ,626 ,455 ,809 ,699 ,759 
Problema 
Completo 
Média 1,15 1,31 1,46 1,08 2,00 1,15 
N 13 13 13 13 13 13 
Desvio 
Padrão 
,376 ,630 ,660 ,277 ,408 ,376 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio 
Padrão 
1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
 
Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Funções do Movimento 
Funções do Movimento RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Sem problema Média 3,50 2,75 3,08 2,75 2,42 2,33 
N 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão ,798 ,622 ,515 ,866 ,669 ,778 
Problema 
Moderado 
Média 2,50 2,25 2,67 2,00 2,17 1,83 
N 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão 1,087 ,965 ,888 ,853 ,835 ,718 
Problema Grave Média 2,14 2,36 2,64 2,07 2,21 1,71 
N 14 14 14 14 14 14 
Desvio Padrão 1,292 ,842 ,842 ,917 ,579 ,914 
Problema 
Completo 
Média 1,83 1,92 2,25 1,58 2,00 1,33 
N 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão 1,193 ,996 1,138 ,793 ,426 ,492 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
 
  
371 
Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por nível de Autonomia 
Autonomia RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Independente Média 3,56 3,11 3,33 2,89 2,44 2,56 
N 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão ,527 ,601 ,500 ,782 ,527 ,527 
Dependência Ligeira Média 3,22 2,89 3,11 3,00 2,56 2,44 
N 9 9 9 9 9 9 
Desvio Padrão 1,202 ,333 ,333 ,707 ,726 ,726 
Dependência 
Moderada 
Média 3,00 2,43 3,14 2,00 2,43 1,86 
N 7 7 7 7 7 7 
Desvio Padrão ,816 ,535 ,378 ,577 ,787 ,900 
Dependência Grave Média 1,69 2,00 2,23 1,62 1,85 1,38 
N 13 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão ,947 ,816 ,725 ,650 ,555 ,506 
Dependência Total Média 1,67 1,58 2,00 1,42 2,00 1,17 
N 12 12 12 12 12 12 
Desvio Padrão 1,155 ,900 1,128 ,669 ,426 ,389 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
 
Média da pontuação dos itens 84, 91, 92, 93, 94 e 95 da dimensão Relações Interpessoais por Grau de Mobilidade 
Grau de Mobilidade RI 84 RI 91 RI 92 RI 93 RI 94 RI 95 
Sem problema Média 3,22 2,56 2,89 2,44 2,44 2,17 
N 18 18 18 18 18 18 
Desvio Padrão 1,003 ,784 ,676 ,922 ,616 ,707 
Pouco 
Reduzido 
Média 2,33 2,33 2,83 2,17 1,83 1,83 
N 6 6 6 6 6 6 
Desvio Padrão 1,033 1,033 ,983 ,983 ,983 ,983 
Reduzido Média 2,50 2,38 2,88 2,50 2,50 2,00 
N 8 8 8 8 8 8 
Desvio Padrão 1,309 1,061 ,991 ,926 ,535 1,069 
Muito Reduzido Média 1,60 2,60 2,60 1,60 2,00 1,60 
N 5 5 5 5 5 5 
Desvio Padrão ,894 ,548 ,548 ,894 ,000 ,548 
Sem 
Mobilidade 
Média 1,85 1,85 2,15 1,54 1,92 1,23 
N 13 13 13 13 13 13 
Desvio Padrão 1,281 ,899 1,068 ,660 ,494 ,439 
Total Média 2,48 2,32 2,66 2,10 2,20 1,80 
N 50 50 50 50 50 50 
Desvio Padrão 1,249 ,891 ,895 ,931 ,639 ,808 
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Anexo 9 - Transcrição dos focus group e das 
entrevistas 
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Focus group (pais) 
 
O que seria a qualidade de vida ideal para os vossos filhos? Que a minha filha fosse feliz. 
Para mim chega. (1) para um filho com deficiência ou sem deficiência, acaba por não 
fugir muito, é difícil dissociar a qualidade de vida da felicidade (3) O que é isso de 
felicidade? Ter alguma com satisfação. É sentir-me bem comigo, com aquilo que eu 
consigo com os outros, e estes cidadãos também têm esse sentimento por mais que às 
vezes agente ache que não, é a minha opinião, se calhar tenho uma leitura diferente. (3) 
Para além da felicidade e da satisfação com a vida, o que seria a qualidade de vida ideal? 
Isso já é tanto (3) É difícil escolher o que é a melhor qualidade de vida para nós, quanto 
mais para eles (1) É segurança comodidade (2) E que sintam que estão envolvidos em 
afeto, de modo a transmitirem a nós cuidadores também esse afeto, não é, há medida que 
nós cuidadores nos apercebemos que os nossos meninos têm atitudes de afeto connosco, 
portanto, deduzimos que estão a viver com qualidade, não é ? que sentem-se bem, que 
estão felizes  (4) sim, eles têm uma maneira muito específica, muito especial de 
manifestarem-se, cada um à sua maneira, cada um dentro dos seus parâmetros (2) 
Cidália, concorda aqui com eles? Sim… sim, sim, o R cada vez que vejo que ele está feliz, 
está contente, está bem, pronto, sinto que ele está bem. Quando ele está assim mais 
murchinho, já fico às vezes um bocado preocupada com o que se possa estar a passar, 
alguma coisa pode não estar bem mas eu também não consigo identificar. Fico 
preocupada a pensar que alguma coisa pode não estar bem com ele. Agora quando ele 
está bem disposto, está contente, quando agente fala com ele está com aquele sorrisinho, 
descanso, é quando agente fica mais tranquilos. Ontem por exemplo, apesar daquilo que 
lhe aconteceu ele estava contente quando chegou a casa, talvez tenha sentido que estava 
na casa dele, no mundo dele, estava feliz, eu vejo. No médico não houve sorrisinhos para 
ninguém. Estava a coxear e a técnica que lhe faz sempre o raio-x, perguntou-lhe logo, ou 
R não me dás um sorriso!? E nada, ontem não hou sorrisos para ninguém. Mas depois 
quando chegou a casa, deitou-se no sofá dele a ver televisão e aí já ficou bem (6) ele 
sente um mal estar, sabe é uma situação em que eles sentem-se protagonistas e não 
quererem ser (1) E o sr. Mn tem algum exemplo que queira partilhar aqui, da sua 
experiência? Na minha experiência só posso falar da A a minha filha. A qualidade de 
vida dela é razoável. Ás vezes é um bocado pior, pela doença dela. Quando lhe dá aquelas 
convulsões, é um dia mau e depois o dia a seguir também. Fora isso, desde pequenina 
tentamos dar-lhe o maior conhecimento possível pelas vivências, as diversas vivências, 
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acontece que isso a ajudou muito no caso pessoal dela porque ela conseguiu ultrapassar 
algumas coisas, sei lá, conseguiu adaptar-se a muitas coisas, quando ela em princípio 
quase não vivia. E isso deu-lhe umas grandes vantagens, ela hoje vai ao teatro, vai ao 
cinema, vai a todo o lado, sabe-se comportar, gosta, vai aos centros comerciais, adora. 
Com as pessoas mais a vontade, antes quando ia a um restaurante não conseguia se 
comportar bem. Hoje porta-se lindamente, consegue comer por ela própria, antes não 
conseguia. Todas essas vivências e a qualidade de vida dela é razoável e aproxima-se 
muito de uma pessoa que não tem paralisia cerebral, dentro dos limites dela. Mas 
prontos, em termos… penso que lhe falta ali qualquer coisa em que ela poderia ter ainda 
mais qualidade de vida, isto sem, sem bens materiais, vamos lá ver. Porque nota-se na A 
que ela tem um vocabulário simples, posso falar sobre a A não posso falar pelos outros. 
Em relação à A nota-se que ela copia facilmente os acontecimentos, as palavras e ela 
tem um vocabulário limitado e nota-se uma diferença nestes três dias que ela esteve no 
lar, ela veio de lá com um vocabulário realmente! E dá a entender que se ela, ela tivesse 
uma convivência com, não digo com adultos porque com adultos ela lida praticamente 
todos os dias mas com pessoas da idade dela ou com menos idade que tivessem situações, 
vamos lá ver, normais entre aspas, uma linguagem… outra linguagem. Eu penso que ela 
aí conseguia ter ainda uma melhor qualidade de vida. Prontos, mas nestas coisas a gente 
sabe que não é fácil. A propósito das leis que fizeram e tal não sei o quê dos miúdos, da 
integração, eu era em contrário isso, nessa altura em que a minha era pequenina, ainda 
hoje penso que era errado ela ter ido para uma escola pública. Quando são miúdos temos 
medo que acontece alguma coisa e abre a cabeça, penso que só teve vantagens em vir 
para aqui, vantagens a mais de cem por cento. Mas, a partir de determinada altura, acho 
que ela podia ter evoluído mais, se ela conseguisse, prontos… se as vivências e os 
contactos fossem outros. Por a gente sabe o que se passa aqui, ela chega a casa e repete 
o dia todo. (5) É como o meu. (2) A Sabrina também, quando vamos a sair, o meu filho 
mais velho já conduz, e se somos muitos e temos de ir em dois carros, ela não quer vir no 
meu, quer ir no do mano porque vão os moços e põe a música, porque é mais divertido e 
pronto… e se ela tem de ir comigo! se ela tem uma situação numa faixa etária parecida 
à dela ela se põe com raiva se tem de ir comigo. (1) Isso acontece connosco. (2) 
Exatamente (5) O G quer sair com os homens quer estar com os homens ou com as primas 
que são mais novas e andam com ele a passear para se mostrar e anda ali todo direitinho 
na boa. Mas é  interessante nestes dois anos e meio que estamos a viver a dor dele, é 
duro, são noites sem dormir, agora já está numa faze melhor, já temos feito muita coisa 
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e está a melhorar muito (2) Acha que isso tem contribuído para a qualidade de vida dele? 
Sim, sim, a dor contribui para a falta de qualidade. É noites e noite sem dormir… não 
tem posição… ele sofre, todos sofrem. Mas pronto, agora está a ser seguido, está bem 
medicado. Tem uma fisioterapeuta muito boa, que é dedicada e está a dar-lhe muita 
atenção e a coisa está a funcionar. E desde há… três, quatro meses desde o último 
tratamento e está excelente. (2) Está a fazer acupuntura? (1) Não está a fazer punção 
seca, é mais específica. É uma mistura muito grande de fisioterapia e várias 
especialidades ali juntas e o melhor é que está a atuar e fazer-lhe muito bem. Está a fazer 
o botox em vários pontos específicos e nós sempre lhe explicamos o corpo humano, ele 
sabe as partes todas do corpo, sabe explicar onde dói. (2) E assim vocês ficam mais 
tranquilos (1) Nós agora vemos todo o trabalho que foi feito, que à partida pensávamos 
estamos a falar pro boneco e ele sabe o nome dos músculos e tudo. De onde dói e isso 
tudo(2) Pegando no que a M falou e para os pais qual a qualidade de vida para vocês? 
Isso faz parte de nós. A nossa vida ao longo deste vinte e três anos foi se alterando 
conforme as necessidades dele.(2) Adaptando (1). A nossa vida está adaptada em relação  
a eles, não há dúvida nenhuma. (5) Nem tem de ser de outra maneira (2) Agora que estive 
três dias sem ela sente-se uma falta que a até mexe cá por dentro (5) Uma falta incrível. 
É todo um espaço que ocupa na nossa vida que faz falta (2) É uma dependência muito 
grande (1) A qualidade de vida deles também passa por fazer este corte. A emancipação 
deles. A procura de estar com os pais numa idade que nanana também passa por aí. A 
qualidade de vida deles também passa pela qualidade de vida dos pais ou quem for que 
esteja a cuidar deles(3) Há uma coisa que eu sempre fiz ao longo da vida dele, tentar 
aproxima-lo o máximo, ele não consegue chegar às idades, não é, porque isto tem várias 
idades, tem várias fazes, tem a infância, a adolescência, essas coisas assim. Eu sempre 
tentei que ele ao longo da vida dele fosse passando ou tentar perceber o que faz um rapaz 
com cinco anos, seis anos, oito anos, por aí fora até chegar agora à faze adulta. O que 
faz uma criança com cinco anos e ele quando tinha cinco anos tentava que ele tivesse as 
vivências as brincadeiras, as experiências dos miúdos. Agora estou a tirar alguns 
proveitos disso (2) Falámos aqui de uma coisa importante. Por um lado a questão. Destes 
momentos em que eles estão com outros, gostava de saber há alguém que tenha uma 
opinião diferente ou queira acrescentar alguma coisa? A experiência que eu tenho por 
exemplo dos dias que a I passou no Lar para mim foi surpreendente, mesmo. Porque eu 
saí com o meu marido, todos receosos que a menina sujeita a um ritmo diferente do que 
iria ter na no lar. Portanto, receosos que ela tido muitas dificuldades e que sentisse falta 
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do meio dela, não é, e do ritmo a que estava habituada e para além do feedback que iam 
nos dando, íamos mantendo contacto e depois quando voltamos vimos que ela estava 
bem, estava tranquila no meio das outras pessoas. Portanto isto revela que foi tratada 
num ambiente de qualidade (4). Mas a maior partes das ajudantes que estão lá, as 
senhoras conhece-los a eles (1) mas a I não conheciam (2) Ah não? (1) porque o lar já 
existia e a I está cá há pouco tempo (2) É que não estou a ver quem é a I… (1) Ela é nova, 
está connosco à três anos… Quando nós decidimos afastar-nos uns dias e deixar a I entre 
ao Lar e sujeita a um ambiente completamente diferente, pelo qual ela nunca tinha 
passado nem de perto nem de longe foi também nessa perspetiva de a I aprender a viver 
com outras pessoas, outros ambientes, portanto, até surpreendeu. (4) E nós temos de 
aprender a viver sem eles (3) Mas acho que é mais difícil para eles que não conhecem 
outra realidade (1) Não, não, não, não, não todos nós às vezes também devíamos agarrar 
a mochila e ir passar três dias ao hotel. É o que acontece com eles, não é, quando vão 
para o Lar (3) Sim, a minha vai para acampamentos desde pequenina, não é por aí mas 
para eles é diferente. (1) Desligarmo-nos deles, não estarmos sempre hum… 
preocupados com eles, não é. (3) O G. por exemplo não aprecia muito ir para o Lar, e 
quando vou busca-lo está assim um pouco… (2) Mas porquê, porque se sente 
desconfortável? (1) não sei, não sei se nós damos-lhe muita pica, tás a ver, damos-lhe 
muita adrenalina. E acho que ele depois ali está muito parado, sossegado… (2) E não há 
nenhuma outra situação onde ele já tenha experimentado não estar convosco ? (3) sim, 
sim… (2) ele já tem ido a acampamento? (1) e aí ele já não se importa? (3) não e aí não 
se importa (2) Mas isso aí já tem haver com as necessidades de cada um, e a sua forma 
de estar (4) pode não gostar, apesar dele gostar muito das pessoas que lá estão, está-me 
sempre a perguntar por elas… (2) Porque tu também passavas por lá com ele a ver os 
moços (1) sim e ele fez toda uma adaptação, ia primeiro lá de tarde um bocadinho…  e 
agora não tem ido porque passa a noite com dores, a fazer massagens e depois não vou 
lá deixá-lo, não fico descansada… mas quando a coisa estiver melhor e entrar já num 
ritmo melhor, podemos conversar sobre isso e fazer outra vez adaptação (2) … síntese… 
quem são os atores principais da qualidade de vida deles? Eu acho que é a família e o 
pessoal que está com eles aqui todos os dias, por exemplo, para a S a Vera, você , a Ana 
para ela vocês são amigas, elas as vê como amigas, não há aqui diferenaça de status, 
mas com respeito (1) continua a achar que são pessoas que deviam estar mais na 
sociedade, mas não há resposta na sociedade. O estado comparticipa para eles estarem 
aqui na instituição mas mais nada. Países do Norte, deve saber melhor do que eu, põem 
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estar crianças, estes adultos preparados para casas independentes, com supervisão, isso 
sim é qualidade de vida para os pais e para eles. A mim já me custa tirar o N da banheira 
e ele ainda só está com dezoito anos. O estado tinha que criar mais medidas. (3) Por 
exemplos os horários. Eu só posso sair mais cedo para o vir buscar porque os meus 
patrões me deixam sair mais cedo (2) Mas pode ter redução de horário (5) não nos 
privados não só no publico. Por exemplo temos de jogar com as baixas no mês de agosto 
para poder ter férias ao longo do ano. Férias que são destinadas a ele, consultas, 
terapias… já não temos direto a nada (2) A escola com projetos cá e lá (3) aquele 
contacto com os alunos da Tomás Cabreira, vinham aqui e iam lá, era muito positivo. 
Notava-se ali… não tem nada a ver… por exemplo a A quando ia ao colégio Bernardete 
chegou a fazer lá uma amiga que chegamos a encontra-la com os pais na praia  e a miúda 
adorava a A e a A também tinha uma ligação com ela muito grande, chegamos a tomar 
café com ela na praia e tudo, mas depois isso perdeu-se tudo… notou-se que havia ali 
uma química entre elas  (5) Quando eles eram pequeninos vinham cá jardins de infância 
(2) Há mais alguém importante para a qualidade de vida dele? Estou-me a lembrar da 
importância da interação que eles estabelecem com os pares, estou-me a lembrar muito 
em concreto de uma, de duas raparigas do CAO, portanto, a atenção que elas dispensam 
à I, a forma como a estimulam, acho isso fantástico também e não é de desvalorizar, 
muito pelo contrário (4) Eles têm de se sentir importantes (2) têm que saber que têm 
coisas pra fazer que são deles, que têm o seu espaço (1) Uma das coisas que eu consegui 
levantar na autoestima e aí ele começou a ter mais qualidade, porque andava muito 
abatido, muito triste, muito em baixo, aquilo era uma carga de trabalho, então comecei 
com os bonés, os óculos e o simples facto de quando ele entra as pessoas se manifestarem 
com alguns óculos ou com algum boné novo ou qualquer coisa, começa a inchar até 
cresce. É o manifestarem-se, chegarem-se a ele. Qualquer coisa que chama a atenção 
eles ficam todos contentes, todos felizes. Quando andamos na rua as pessoas tem 
tendência a olhar para estes indivíduos e ai coitadinho… faz-me confusão (2) Agora já 
nem tanto, talvez pessoas mais velhas (5) às vezes dão voltas e voltas a ver se descobrem 
alguma coisa escrita na testa dos moços (1) Quando eu ponho o G todo bonito e todo 
diferente as pessoas não olham pra ele como um coitadinho é mais epá estás muito giro 
e pronto já não está aquele quadro (2) triste (1) triste, negativo, pelo contrário, entro o 
G uma pessoa deficiente, uma pessoa com necessidades, mas uma pessoa que está bonita, 
que está alegre, que está bem disposta, está divertida  e já não consegue olhar para ele 
tanto abatido tanto coitadinho mas sim diferente de maneira mais positiva e isso também 
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melhorou muito (2) O dia à dia ai fora por exemplo também é muito importante, nas lojas 
no supermercado. Ela entra a correr para as lojas que quer ir ver as cuecas, as pulseiras 
e as pessoas já a conhecem dizem logo, estás cá hoje. E isso dá-lhes umas grandes 
vivências. Por exemplo a minha nos supermercado, nas caixas, toda a gente a conhece, 
raparigas novas ou mais velha, e não é por ela lá ir com o pai ou a mãe lá mas sim com 
os colegas (5) A S experimentou uns sapatos de salto alto com eles e mandaram-me uma 
fotografia e tudo (1) e isso é muito bom. Não se consegue com todos, ou muitas vezes. 
Esta parte é muito positiva, há um conhecimento, há o escolher, há tocar e isso é 
importante(5) Que desafios se colocam para a qualidade de vida? Olha para mim uma 
das maiores dificuldades são as barreiras arquitetónicas. É muito difícil andar de 
cadeiras de rodas na rua, uma pessoa deslocar-se. Por exemplo agora estão a por 
semáforos nesta avenida, de um lado tem rampas do outro não. Quando fizemos a 
primeira corrida solidária havia motes de barreias na cidade, os passeios são muito 
inclinados, há postes, caixas, arvores (2) E isso é na cidade imagina-te fora (1) a calçada 
é muito inclinada, não há rampas e depois a cadeira foge. Há muita dificuldade para 
andar com estes indivíduos. Queremos entrar dentro de um estabelecimento e há logo um 
degrau enorme (2) é difícil encontrar uma caixa multibanco preparada para um 
individuo de cadeira de rodas lá chegar (5) Por exemplo se eu for fazer uma viagem com 
o G eu não tenho casas de banho adaptada com marquesa para o mudar, a sorte é que 
eu tenho uma carrinha adaptada e desenrasco-me com a própria rampa isso era mais 
uma situação de qualidade de vida para ele. (2) Mais desafios? Terem uma ocupação, 
serem incentivados para desempenhar qualquer papel, por exemplo cozinharem bolos o 
que fosse… a moça depois chegava a casa estava mais disponível para ajudar na cozinha. 
Ela chega a casa e quer lá saber (5) Que sugestões vocês teriam para a vida dos vossos 
filhos? O que poderia ser feito para eles terem melhor qualidade de vida? Terem 
experiências novas (1) para saberem o que querem e o que não querem (2) A minha a 
partir se for uma coisa nova rejeita logo. Depois de fazer uma vez já põem sempre. Tem 
umas dúvidas naquela cabeça. Hoje experimentou três pares de cuecas diferentes até ser 
aquelas que ela entendia (5) o meu é com os bonés e os óculos (2) mas às vezes não há 
tempo pra isso, temos mais pressa para sair e põe-se uma dúvidas naquela cabeça, é uma 
coisa fora do comum. Ela duvida dela própria porque é ela que se está a vestir sozinha 
(5) a S por exemplo agora tem que se levantar com música senão não quer (1) o meu 
acorda sempre bem disposto. Sorte a minha (3)  Há algo que queiram acrescentar? Já foi 
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tudo dito (1) as relações é o mais importante, têm de arranjar uma rapaziada para vir 
ter com eles mais vezes(5) 
 
 
Focus group (colaboradores) 
 
O que significa para vocês qualidade de vida para as pessoas adultas com deficiência 
grave? O que seria a qualidade de vida ideal? Se eles se sentirem bem física e 
emocionalmente já é bom. (1) Os direitos estarem assegurado. (2) Terem os 
equipamentos e toda a estrutura necessária física para fazerem o seu dia à dia. (3) Dá-
me um exemplo? Em termos de bens, por exemplo, imagina, um comunicador para a sua 
comunicação autónoma, se tiverem capacidade para isso. As cadeiras de rodas que 
precisam. (3) Estarem integrados na sociedade, respeitando as suas dificuldades e 
adequando àquilo que eles necessitam, mas integrados… nas escolas, integrados em 
todas as áreas da sociedade. (4) Acho que aqui também é importante, não só, estarem 
integrados como eles sentirem-se bem com essa integração, ou seja, que eles, considerem 
que seja adequado para eles, não é. Se calhar, às vezes exporem-se demasiado também 
não sentem-se confortáveis com isso. (5) Terem uma opinião que tenha valor, nem que 
seja nessa questão, de se estou bem aqui ou não, independentemente daquilo que a equipa 
considere. Essa inclusão que a Patrícia estava a falar, tenha que ter a participação das 
próprias pessoas, que elas tenham uma palavra a dizer sobre essa escolha. (6) Quando 
têm uma palavra a dizer mas podem não conseguir... há situações limitadoras, têm que 
se criar condições para garantir esse respeito. (8) Podem me dar um exemplo? Então, 
quando nós falamos em cadeiras, utilização do material de produtos de apoio para eles 
puderem comunicar, quando existe comunicação. Terem cadeiras para se deslocar, 
quando as condições o permitem, dar-lhes autonomia para eles, mesmo de cadeira, 
puderem circular e andar por todo o sítio. (4) Mas depois eles também têm esse material, 
essas cadeiras elétricas mas se precisarem de ir há PSP por exemplo não conseguem 
entrar dentro do edifício , conseguem ir até à entrada mas depois chegam lá e… o ideal 
seria que a sociedade, o próprio governo, visto que aquilo é um edifício público, terem 
alguém que os aconselha-se durante as obras, epá, fazemos uma grande parte até aqui 
mas depois está este degrau aqui, ninguém pensa mais além. Pode-se fazer uma rampa 
branca muito bonita, que toda a gente vê, mas que depois é muito inclinada e não pensam 
que as pessoas não conseguem entrar no edifício. (2) Eu acho que atualmente ao nível 
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dos arquitetos e tudo já trabalham de forma diferente. (1) Isso já é a tal integração na 
sociedade, já é isto também, não é. A integração depende disso. Uma criança está numa 
escola com uma cadeira de rodas elétrica e não conseguir aceder à escola, isto não é 
integração nenhuma. A integração já pressupõe, também, que exista acessibilidades, 
eliminação de barreiras arquitetónicas, que é fundamental. E quem diz na escola diz nas 
ruas, como a Vanessa estava a dizer, acessos a tudo, a todas as coisa, a todas as áreas 
que nós temos acesso eles também têm de ter, mesmo que seja de cadeira de rodas. É um 
fator super importante. (4) Ás vezes o que acontece é, há um degrau e põem uma pequena 
rampa, como a Vanessa disse para ser integração mas depois esse edifício por dentro 
não está preparado para o receber… (7) às vezes temos de os ajudar a se representarem. 
Como é que eles sabem? Como é que têm conhecimento? Alguém tem de os alertar, não 
é. Nós não podemos só promover a autonomia dos clientes, neste caso com deficiência 
grave mas somos os seus representantes, também temos de informar lá fora, que eles 
também precisam de sair, precisam de estar incluídos, mas por outro lado lá fora a 
sociedade crie condições facilitadoras para que eles também se possam integrar. Isto 
acaba por ser tudo uma bola de neve, praticamente. Sou eu a pensar assim… (8) Mas eu, 
antes de isso tudo, eu via outra coisa, o que é para cada pessoa, si própria, qualidade de 
vida. Para uma pessoa grande incapacitada, como estava ali, a qualidade de vida pode 
ser isso mas para outra pode ser aquilo. Agora depende muito do autoconceito de cada 
um, saber o que é para ele, definir para ele o que é qualidade de vida. Isso às vezes a 
gente diz, qualidade de vida é termos tudo mas depois a gente vai e aquele individuo está 
contente só com determinado tipo de coisas, não precisa de mais, não precisa de ter tudo. 
É isso que eu acho que muitas vezes a gente erra porque propomos por definição ter isto 
tudo, a satisfação de todo, mas há uns que não têm capacidade para isso e se calhar têm 
outro nível de qualidade de vida que para ele é suficiente. Eu estou a pensar em miúdos 
com quem trabalho que para ele ter o conforto, ter o carinho, o bem-estar de uma família 
que o adore, que não tenha escaras que não tenha problemas respiratórios para ele se 
calhar já é qualidade de vida. Claro que essa pessoa nunca nos conseguirá dizer que 
para ele isso é o suficiente mas depois se calhar pelas pessoas que o envolvem isso é o 
suficiente, se calhar para aquele individuo é mais que suficiente, ter aquelas coisas 
mínimas que a gente chama conforto, carinho porque não tem a possibilidade, lá está, 
de ir à PSP refilar ou ir a outro lado porque tem barreiras arquitetónicas, são diferentes 
níveis de qualidade de vida, que eu acho que se deviam começar a diferenciar. (3) Então 
há várias interpretação. Para ti poderá ser a qualidade de vida daquela pessoa, para a 
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família essa qualidade de vida pode ser identificada de outra forma (8) Então se calhar 
o conceito de qualidade de vida passa por cada um definir para si próprio, desde os mais 
básicos até aqueles que são mais autónomos.(3) É perceber o que é qualidade de vida 
para aquela pessoa e para a sua família. (5) Mas é um bocadinho isso que nós fazemos… 
com o levantamento de necessidades e das expectativas, daquilo que é para ele uma 
necessidade e dar-se resposta às necessidades para a qualidade de vida. O conceito de 
qualidade de vida é muito amplo e é trabalhado em muitas vertentes, no fundo é o bem-
estar físico e emocional de uma pessoa dentro da sociedade e isso implica uma série de 
fatores que têm de ser trabalhados a nível físico, a nível material, a nível emocional… é 
um conceito muito amplo, que é difícil de chegar, ainda mais um condicionante que é 
uma população tão heterogenia, como a Isabel estava a dizer, pessoas com grandes 
incapacidades e dentro dos grandes incapacitados existe enorme variedade de situações 
de cada individuo.  (4) Mas uma das grandes características está na perceção dele, o que 
ele quer mesmo. (5) e o que os pais querem. (7) … síntese… e a forma como se relacionam 
com as outras pessoas é importante para a qualidade de vida? Acho que sim, em termos 
de qualidade de vida não poderá viver isolado. Se vivemos em sociedade, mais ampla 
menos ampla, além de serem o nosso contexto do dia à dia temos de ter uma relação, 
relações positivas à nossa volta, porque as relações negativas a gente sabe que nos 
afetam especialmente.(3) Vai um bocadinho naquilo que a Isabel estava a dizer à bocado. 
Às vezes ter um bocadinho dessa relação pode passar pelo carinho básico ou cuidado 
básico… (5) Os cuidados primários, cuidados básicos de higiene, alimentação e isso tudo 
está subjacente (3) quem são os atores principais da qualidade de vida? O próprio, nós 
(2) os cuidadores (5) e a comunidade onde ele está inserido… a família, pais (2) Acho 
que são todos aqueles que de alguma forma entram no projeto de vida do utente. Todos 
aqueles, internos ou externos, todas as pessoas que de alguma forma vão alterar ou estão 
presentes no dia à dia desse utente. Têm papeis diferentes com um objetivo comum que é 
a qualidade de vida (8) Uma coisa é a nossa perspetiva enquanto cuidadores durante o 
dia numa instituição outra é a da família e tem que casar uma coisa com a outra (5)  Tem 
a ver com a prioridades para aquela pessoa, o que significa qualidade de vida, por 
exemplo, se passar pelos cuidados básicos da alimentação da higiene, se calhar são as 
pessoas que estão mais diretamente ligados com a pessoa mas se for noutra área, noutra 
vertente, que é a nossa em termos de intervenção terapêutica, em termos de apoios nas 
terapias, em termos de apoio nos produtos de apoio, seremos nós. Tem um bocadinho a 
ver com as prioridades em termos de qualidade de vida, para o que é a qualidade de vida 
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para aquela pessoa. Poderá passar só pelos cuidados básicos, há grandes incapacitados 
que estão em situações muito complicadas em que as necessidades básicas são 
fundamentais para a sua qualidade de vida. As mudanças de posição, a alimentação, as 
higienes, passa um bocadinho por aí… (4) Há várias pessoas envolvidas com uma pessoa 
com deficiência com diferentes papéis. Uma pessoal que está a trabalhar com uma pessoa 
com deficiência e anda com ela aos trambolhões porque está mal disposta ou não sei o 
quê, tem um papel diferente, tem um papel afetivo. Se for lá fora que vai ao teatro tem o 
papel de lazer entre aspas na qualidade de vida. Se se pode chamar assim, numa área 
diferente, com papéis diferentes para contribuírem para a qualidade de vida total 
daquele miúdo.(3) Mais exemplos?  Eu acho que a sociedade tem um papel fundamental 
nesta questão. A sociedade, todos nós, todos juntos temos um papel muito importante 
nestas questões da qualidade de vida, não é. Se um individuo tem uma boa prestação nos 
seus cuidados primários, saúde, higiene, tem um bom contacto afetivo com a família, tem 
uma boa relação com a equipa terapêutica que interage com ele mas depois a sociedade 
não quer integrar esse individuo, essa pessoa só conseguirá ter uma boa qualidade de 
vida no seu seio, não sairá dali. Vai à rua não é aceite, vai ao cinema é gozado, vai… 
quer dizer o papel da sociedade é fundamental. (4) Mesmo as pessoas que vêm de fora, 
voluntários, pessoas, jovens, toda a gente que vem de fora trabalhar com eles, acho que 
têm um papel diferente. Não conhecem a bem dizer todas as necessidades mas mesmo 
assim tentam ir ao encontro da qualidade de vida deles emocionalmente…  (7) na atitude 
(3) Eu acho que as equipas que gerem o produtos de apoio por vezes ajudam bastante 
mais mas também podem não ser assim tão vantajosos quanto aquilo que deveriam ser 
face á qualidade de vida ou as necessidades daquelas pessoas. Apesar de nos darem 
materiais para cada criança às vezes elas precisam de muito mais do que uma simples 
cadeira, duas por ano, sei lá, acaba por ser um constrangimento porque não pode dar 
tanto quanto aquela criança poderia necessitar. Às vezes quando vem a criança já 
precisa de outra coisa do que a que foi solicitada. (6) A questão da educação inclusiva 
também se calhar não foi a melhor para todas as pessoas. (5) pode ser uma desvantagem 
(3) nós também não poderemos ser considerados vilões? Senão estivermos a 
proporcionar pra eles e para a família uma qualidade de vida na perspetiva deles somos 
considerados vilões. (8) podemos ser (5) houve tempos em que isto foi considerado uma 
desagregação, porque era tira-los dos contextos (3) … síntese… alguns contribuem mais 
para a qualidade de vida do que outros? Acho que sim, por exemplo as famílias quando 
apostam num aspeto da  qualidade de vida. Quando uns pais querem que um jovem, quer 
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dizer um adulto aprenda a escrever aos quase quarenta nos, para eles isso era qualidade 
de vida, saber ler e escrever, quando nós sabemos à partida que ele já não vai conseguir 
escrever… o nosso papel também fazer com que os pais vejam que se calhar tem que se 
ir, apostar noutras coisas, mas depois também, como é que eu hei de dizer, temos que 
tentar não ferir a família, não destruir o sonho deles, não é, mas sei lá vamos só treinar 
a assinatura, pronto é importante ele manter a assinatura, mas sabe aprender a ler e a 
escrever aos quarenta anos ela já não vai lá. (2) Também há o papel dos médicos, da 
equipa médica. Não propriamente de reabilitação mas dos cuidados primários, que 
tiveram o primeiro contacto com aqueles indivíduos e já deixam depois toda uma 
perspetiva e historial de vida que é complexo. E esses deveriam ter um papel muito mais 
assertivo que hoje em dia não têm. (3) se tivesse sido feito um acompanhamento com os 
pais mais jovens, com quarenta anos, mas com um acompanhamento médico mais 
assertivo mais adequado, com informação mais assertiva, se calhar eles não tinham a 
expectativa aos quarenta anos daquela pessoa ir aprender a escrever. Portanto, tinha 
que ser feito um acompanhamento muito mais precoce, em termos médicos, no fundo 
para alertar e para explicar o que é que são aquelas situação, o que é que se espera de 
uma situação daquelas, o que é que vamos trabalhar. Acho que pecamos um bocadinho 
nessa área. (4) Acho que se calhar não temos que considerar só a qualidade de vida do 
individuo mas a qualidade de vida dos que o envolvem, dos que estão, família, dos que 
estão, cuidadores. Que é o stress parental e todas as coisas que deviam ser trabalhadas 
e não são. (3) o acompanhamento não foi adequado, o esclarecimento (4) as expectativas, 
a definição… exames médicos que não foram feitos e que deviam ter sido feitos. (3) Acho 
que o médico tem um papel muito importante para os pais seja agora seja à quarenta 
anos atrás e se o médico não tem o papel também de educador para aquela família… os 
pais vêm já com uma ideia preconcebida e veja quem vier, se esse papel não for logo 
trabalhado com o médico, a nível médico, que é para os pais a entidade máxima, o que 
o médico diz é o que deve ser feito, todo esse caminho, venha quem vier, já não consegue 
depois alterar. (8) Devíamos trabalhar mais com os médicos, a área da reabilitação e do 
apoio terapêutico, deveria trabalhar mais em parceria com a equipa e trabalhar estas 
questões em equipa. O que se passa é que eles vêm para a terapia não esclarecidos e com 
uma ideia preconcebida para determinadas coisas e é difícil para a equipa chamo-os um 
bocadinho à razão. O que é que é expectável para aquela situação, não é. (4) Mas eu 
acho que aí interferem muitos fatores. (5) O quê? (4) A aceitação da deficiência pelos 
pais, por exemplo. (5) mas aí… (4) O médico pode dizer o que quiser mas se esse pai 
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tiver uma pequena parte de esperança… (5) não, não, mas se esse trabalho for feito de 
forma progressiva, for feito um acompanhamento e for falando sobre a situação e for 
explicando, dando objetivos falando da situação de deficiência… (4) e se os pais não 
aceitarem? (5) e se os pais não aceitarem… os pais vão sempre fazer o período de luto 
dessa situação… (4) começa com outra coisa ainda mais básica. Os elementos do 
diagnóstico terapêutico não foi feito, o individuo não é estudado como deve de ser, sente-
se que se uma pessoa ver lá um raio-x com problema aceita muito melhor do que se tiver 
uma incógnita. O médico não passar dois ou três exames porque não tem dinheiro… (3) 
Mas Isabel eu acho que isso não limita a nossa intervenção. Você enquanto técnico sabe 
o que é espectável para aquela pessoa, independentemente de ter ou não ter diagnóstico. 
Por isso o médico também sabe. (4) a aceitação por parte da família e um melhor 
envolvimento na resposta adequada é dada porque aceitaram e estão mais esclarecidos. 
(3) eu acho que é um bocadinho como a Patrícia diz. Acabam por não aceitar e às vezes 
acabam por ir atrás de uma opinião e outra opinião (7) não estamos a falar de uma 
situação de dez anos mas de quarenta anos. Eu entendo que os pais tentem sempre fugir 
à situação e fazer um luto de uma situação duma situação destas é muito complicado. 
Agora, uma coisa é fazer o luto quando a criança tem dez anos, quando entra para o 
primeiro ciclo e percebe que as aprendizagens não são iguais outra coisa é fazer aos 
quarenta anos o luto de uma pessoa que tem paralisia cerebral grave, não é. Nós estamos 
aqui a falar de grandes incapacitados, não estamos a falar de situações ténues que andam 
ali na linha entre o que é normal e o que é menos normal. É expectável que aos quarenta 
anos os pais já tenham percebido que aquilo é uma situação grave. A classe médica tem 
dificuldade em assumir perante os pais que vai ser uma situação complicada. O 
prognóstico nunca é conhecido , portanto por aí já gera algum conflito. Uma pessoa dizer 
o seu filho não vai fazer isto ou aquilo é sempre muito complicado. Nós não sabemos e 
às vezes até existem surpresas em determinadas situações. (4) não vão pintar a coisa tão 
negra quanto o seu filho não vai conseguir fazer nada, para eles não desistirem logo… 
também porque há surpresas. (5) os pais têm de ter a perceção que o filho quando entrar 
no primeiro ciclo, em termos na aquisição da leitura e da escrita, não vai ser da mesma 
forma, nem do mesmo ritmo. O que acontece é que os pais muitas vezes só neste momento 
é que percebem o que se passa aqui. Quando isto já podia ter sido trabalhado de forma 
tão diferente e prepara-los. (4) e depois quando chegam á transição para a vida ativa 
aparecem essas dúvidas outra vez. (8) isso volta sempre a aparecer. Cada fase que eles 
passam nova é quase como uma chapada na cara deles, dos pais, que afinal isto é… (5) 
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concluindo, o melhor esclarecimento do quadro do individuo, quer por parte dos médicos 
quer por parte das equipas vai contribuir para melhor aceitação. Logo uma atitude mais 
correta de todos os envolvidos em relação à pessoa. (3) Há mais intervenientes?  Sim, há 
mais, o pessoal de enfermagem… os pares, os irmãos… (3) a escola o infantário… todos 
os que passam pelo processo (5)Eu sou um bocadinho da opinião que dar informação a 
mais também não contribui. Aumenta muito mais o stress parental e se calhar a gestão 
da informação é a melhor forma. Em relação á leitura e à escrita se calhar o melhor é 
remeter para o técnico competente e dizer que relativamente dada a idade, pronto para 
a pessoa também se conformarem um bocadinho. O que não invalida que a pessoa não 
seja estimulada. Acho que os pais não fazem diretamente essa pergunta, mas se fizerem 
o medico vai ter de responder se sim ou não. Mas se calhar às vezes os pais nem 
perguntam. Há ali um compromisso o médico não diz e eu também não vou perguntar… 
não sei se sabem gerir quando saem do gabinete médico. (6) Alguns não querem ouvir a 
resposta. (1) ouvem a resposta ou fingem que não ouvem. Ou interpretam como acham 
que devem interpretar. Levam a vida daquela maneira porque acham que é a melhor 
forma que têm para gerir aquele stress de terem aquele filho que vais ser para uma vida. 
Se calhar é uma maneira de… de não sei… de terem mais qualidade mental face aquela 
situação. (6) … síntese… e vizinhos, amigos?  Acho que alguns têm como atores 
secundários. (7) Se formos ver um individuo com quarenta anos a rede de vizinhança não 
são atores principais, pelo contrário, se calhar até são os vilões. Porque só agora, há 
pouco tempo, é que quem tem um filho com paralisia cerebral ou doenças afins, saia à 
rua, é que dá a cara. E não está com medo que olhem para aquela criança, ou para 
aquele jovem ou aquele adulto e digam ai coitadinho. Antigamente, e nós já temos tido, 
eu e a Isabel, que já fizemos algumas visitas domiciliárias há algum tempo atrás, a 
adultos, ainda continuavam fechados em casa. Portanto se formos ver à trinta ou 
quarenta anos atrás, as pessoas não se mostravam… desenvolvem-se laços de amizade 
mas não que promovam essa qualidade de vida para essa família e para esse individuo. 
Pelo contrário. (8) as relações de amizade e até com familiares a maior parte das vez até 
cortam a relação com os próprios familiares, não é. (3) as pessoas isolam-se. (8) As 
pessoas não sabem como atuar, o que fazer e muitas vezes acabam por se refugiar e às 
vezes nem se quer dirigem à pessoa com deficiência. (3) mas será que às vezes isso não 
tem um bocadinho a ver com as famílias? será que as famílias promovem isso, permitem 
isso? Porque acontece muitas vezes, a pessoa ser presente, e a pessoa corta 
completamente, não permite aproximação, não permite que ajude… (4) acho que às vezes 
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as pessoas sentem aquela coisa, estão a olhar para mim, com a idade que tem, um 
deficiente… (2) se houver é um amigo da mãe ou do pai, da família, não um próprio 
amigo dele. É difícil haver o próprio amigo dele. (7) às vezes os amigos que têm são os 
que estão aqui. (2) São os amigos dos pais. (7) mas amigos, amigos são os daqui. (2) 
disseram uma coisa que faz falta estimular. (3) será que os pais desenvolvem as 
amizades? (4) Eles às vezes promovem é a defesa deles… (1) Então por exemplo, há pais 
em rede, vamos falar de organizações, que têm um apoio mútuo entre eles mas se calhar 
não têm como sintonia estimular o convívio entre os filhos, imaginei, tou eu a pensar aqui 
assim de repente . (3) O convívio entre os filho e os filhos e a sociedade que os rodeia, 
os vizinhos. Às vezes relacionam-se dentro do grupo, com aquela problemática mas 
depois não saem de lá para fora. E às vezes são as próprias famílias que não permitem 
que as outras pessoas se aproximem dele. (4) Mas nós aqui é difícil estimular esse tipo 
de amizades com jovens de lá de fora. (2)  Quem acham que poderia ajudar nisso?  A 
sociedade, as escolas… (7) Formação cívica, era de base. Formação de voluntariado. 
Formação cívica nas escolas para este tipo de problemática. Tinha que ser de raiz. A 
sociedade Inglesa tem muito mais essa capacidade de fazer voluntariado, de se 
aproximar de pessoas com problemas do que nós que fugimos deles. É a experiência 
pessoal que tenho. (3) Nós falamos muito é a sociedade, é a sociedade mas estamos a 
falar de jovens muito incapacitados em termos de movimento, de relação, de 
comunicação, é complicado, é difícil. Se calhar também é difícil para as outras pessoas, 
também é difícil comunicar. Ter uma pessoa à frente que não consegue comunicar, que 
não consegue se mexer, a pessoa também fica apreensiva… como é que eu vou fazer, 
como é que posso contribuir para ajudar esta pessoa… toco, não toco… (4) era o que se 
estava a dizer, deve começar-se a trabalhar das bases. (2) Se calhar ensinar logo desde 
sempre, como lidar, o que é que pode fazer para e como se relacionar, não é. O que 
acontece que a gente agora quer que de repente os jovens com deficiência e grande 
incapacidade sejam integrados em contextos escolares, em contextos sociais. Quando 
durante estes anos todos isso não aconteceu. Sempre tiveram fechados, sempre tiveram 
escondidos. E agora de repente exigimos da própria sociedade que assim seja. Também 
temos que pensar um bocadinho o que é que estamos a exigir aos outros se realmente 
estão capacitados para aceitar estas situações. É que eu acho que também nós criticamos 
muito, à porque não são integrados, à porque a sociedade não aceita, à porque fomos às 
escolas e os miúdos das escolas fogem, pois se calhar é normal que eles fujam porque se 
calhar eles nunca tiveram contacto com uma situação assim e não sabem o que é hão de 
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fazer, não é. Nós realmente que lidamos todos os dias com situações assim já 
conseguimos gerir mas quem diz crianças, diz adultos, há adultos que não conseguem 
gerir este tipo de situações e não quer dizer que não os aceitem. Agora a questão é como 
é que lido com eles. Como é que lido com situações desta natureza. (4)  Que desafios se 
colocam à qualidade de vida?  A Lei, as mudanças de Leis de acesso… (3) É aquilo que 
falamos à bocado, mudar a mentalidade da família… (2) às vezes a própria família, 
porque até pode haver potencial para chegar à criança e saber as escolhas que ela tem 
para dar e a própria família só se foca numa vertente e não deixa que se chegue às outras 
para… é algo para trabalhar. A família tem de ser trabalhada para ter essa visão, para 
promover e dar… (6) Em termos das famílias eu acho que é muito importante, que fosse 
trabalhado o mais precocemente possível esta situação para a aceitação, eu acho que 
era meio caminho andado, não é. Se uma família aceita essa situação e encara é esta a 
situação e é isto que nos espera, eu acho que as abordagens que são feitas e a direção 
que toma é muito mais assertiva, não é. É completamente diferente uma familiar aceitar 
uma situação, saber o que lhe espera e então toma aquele caminho que é o mais assertivo. 
Do que a família não aceitar, não aceita, esconde, não investe… é completamente 
diferente. (4) às vezes, por exemplo, alguém, um técnico acha que é importante realizar 
aquela tarefa e depois às vezes há receio do cuidador de realizar aquela tarefa. Ou por 
exemplo a colocação de uma tala. O terapeuta diz que põe-se a tala assim, não é, mas o 
cuidador tem receio de colocar a tala, porque ele está a magoar-se, ou não quer… (7) às 
vezes o desafio é mais emocional, muitas vezes nós estamos ali, lidamos diariamente com 
eles, o nosso nível emocional perante um cliente é muito maior do que o de um terapeuta, 
que é mais pontual a ligação com o cliente. (2) Não necessariamente. Não tem haver com 
a questão emocional, acho que tem haver com aquilo que nós perspetivamos para aquela 
pessoa enquanto apoio. Eu posso achar que obviamente se aquela tala não está boa e faz 
uma ferida e está a magoar obviamente não vou investir em, mas se… (4) mas a questão 
às vezes é se estar a por bem se está a por mal se... (5) e às vezes não pode o cuidador 
não ser aceite pela família? Se nós pensarmos nos nossos utentes que estão aqui no CAO 
à vários anos, mas pode entrar alguém novo e ser uma novidade para aquela família… 
(8) é um desafio para a família e para o técnico, como é obvio. (4) É um desafio para a 
família porque tem de depositar confiança no técnico, porque é um elemento novo e é 
uma pessoa que vai interferir bem ou mal na vida do seu filho e tem que confiar. E é um 
desfio para o técnico porque tem que no fundo conquistar a família e fazer perceber à 
família que realmente ele é um elemento e uma mais valia enquanto intervenção. (4) Eu 
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acho que aí para o cliente também é um desfaio. (7) Óbvio. O primeiro desafio é criar 
relação. (4) Ainda há outro desafio que é mudar a mentalidade da equipe médica. (3) 
Mas não se conseguem mudar mentalidades Isabel. (8) A formação de base da sociedade. 
Formação de voluntariado. Formação cívica…  (3) Acho que é um bocadinho como a 
Cristina estava a dizer. Não é ir como somos muitos, a uma escola ou a algum sítio em 
que os miúdos ao estão habituados, é um choque. Mas sim ir trabalhando, virem cá, irmos 
lá de vez em quando só alguns. É este tipo de trabalho que aos poucos. É um bocadinho 
como a Cristina estava a dizer é um choque para os miúdos, principalmente os mais 
pequenos que não estão tão habituados. (7) Eu acho que o maior desafio é para a pessoa 
com deficiência. (4) A aceitação… (3) A relação, o contacto… (4) Ver os seus direitos 
respeitados… (2)  Poucos têm consciência dos seu direitos. (4) Alguns sim (7) O nível 
cognitivo… (3) É mais fácil para eles terem a perceção da aceitação do que propriamente 
dos direitos em si, não é. A aceitação é o que eles sentem na pele, é o que eles vivem. (4) 
E aceitarem-se a eles próprios, porque mesmo em adultos se eles não se aceitarem a eles 
próprios é difícil aceitarem os outros e serem aceites. Principalmente se tiverem 
deficiências mais ligeiras… (7) Normalmente não é difícil eles aceitarem os cuidadores. 
Estou aqui a lembrar-me do Lar, no aspeto da confiança, dos pais depositarem essa 
confiança… e depois é muita gente, não é um cuidador, não são dois nem três são vinte. 
Às vezes eles aceitam mais facilmente que os próprios pais. As famílias às vezes põe 
muitos obstáculos, isso tá bem assim, tá posto assim, mas eles não, não é difícil, eles 
aceitam bem. Eles confiam. A maior parte deles aqueles que têm consciência de, sim. 
Eles estão a sentir aquilo que está a acontecer, os pais supõem que, à o meu filho… às 
vezes protegem, querem proteger demais, têm medo que… (1)  O que poderia ser feito 
para mudar? Será que eles aceitam a própria deficiência? (8) E quando eles se revoltam 
com as pessoas, não é, pela sua deficiência. (1) Aqueles que têm consciência que têm 
uma deficiência. (8) E passa uma vida inteira , ou quase toda revoltados. Fala-se com 
eles, ali ao princípio está tudo bem, mas depois… (1) Não tem solução… (5) É um fator 
de dependência, se calhar. Porque depender de uma pessoa… é uma coisa que me aflige 
muito, eu depender de alguém. (3) Não é fácil, não é nada fácil… (1) Não depender, não 
dar trabalho aos outros… (3) ser consciente de que depende de outra pessoa é uma coisa, 
outra é ser dependente e não estar cá. (2) A propósito disto. No outro dia vi uma coisa. 
Um pai que tinha de descrever o que era a paralisia cerebral para ele. E ele disse eu 
pesei que tinha que ensinar ao meu filho o que é o mundo e afinal eu tenho que ensinar 
ao mundo o que é o meu filho. Acho que explica bem o que é este desafio… (4) … 
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síntese… Que ferramentas dispomos para promover a qualidade de vida destas pessoas? 
Nós enquanto cuidadores, prestadores de serviços, temos em conta as necessidades e as 
expectativas também para conseguirmos trabalhar e traçar os planos individuais deles. 
Acho que isso tem sempre em vista a qualidade de vida. Os pontos mais fracos têm de ser 
trabalhados… (2) Os planos ajudam a definir o que é que vamos trabalhar com ele, o 
que é que vais melhorar a qualidade de vida dele. É tentarmos conseguir saber o que é 
que é melhor para aquela pessoa e não estarmos a trabalhar o que é que nós achamos 
que é melhor para a pessoa. É estarmos ali a refletir em conjunto com ele, com a família 
ou seja com quem for o que é que poderá ser melhor para ele. Seja estar posicionado 
seja ir passear ao Fórum. (5) Dar os equipamentos que eles precisam. (3) Realizar 
atividades de integração. (7) Na área terapêutica é trabalhar, trabalhar a sua 
reabilitação. (4) As atividades que fazemos diariamente que trabalha o empowerment 
deles. (2) A capacidade de decisão. (3) Dar-lhe vós. (6) Dar-lhe capacidades de 
comunicação. (3) Dar-lhe competências para conseguirem… (4) Tabelas de 
comunicação, quaisquer que sejam os meios para se existir alguma dificuldade de 
comunicação em si. Quando é uma pessoa autónoma, mas a capacidade cognitiva não o 
deixa alcançar o que é melhor para ele… quem é que pode definir o que é melhor para 
ele? A família até pode dizer que é xis e na verdade aquela pessoa está a dizer que é 
ípsilon porque lhe apetece fazer o ípsilon, nós temos o alcance que de aqui a uns anos é 
melhor fazeres o que os teus pais estão a sugerir… é um desafio para que lado é que nós 
vamos… (6) É uma questão de adequar expectativas. (3) Mas aí é outra vez o que nós 
achamos que é qualidade de vida para ele. (6) Mas nós fazemos um leitura, se aquela 
criança está feliz se não está feliz, se aquele individuo por mais dependente que seja dá-
nos sinais, nem que seja não verbais, mesmo que não haja comunicação, se ele está em 
paz. (3) Pode estra a fazer algo que seja contraditório que não seja para a sua qualidade 
de vida, nós às vezes também fazemos coisas que não nos leva a nada e é uma escolha 
nossa. (6) Ele pode querer ficar em casa a ver televisão e não ir para o centro. (5) Pode-
se tentar arranjar estratégias, gostos que ele tenha.. (7) E o que é que é certo, deixá-lo 
fazer o que ele quer? (5) Não. Eu acho que devemos tentar entrar num acordo com ele. 
Mostrar que é importante para ele fazer o que está a fazer u realizar a tarefa… (7) 
Arranjar forma da tarefa ser de alguma forma prazerosa. Se não gostar é chato, é 
doloroso, é desagradável. Tentar também adequar ao perfil que eles apreciam e aquilo 
que eles gostam de fazer, não é. E que lhes permite fazer, porque às vezes estamos a 
exigir coisas que eles próprios não conseguem fazer, não conseguem desenvolver. É 
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adequar muito as competências que eles têm. (4) às vezes o que acontece é como é novo 
eles têm receio e se nós não lhe arranjarmos que provem que aquilo não vai fazer mal, 
não é, eles nunca vão saber. (7) Em termos emocionais a família tem um papel 
importante, não é. (4) Eles podem não ser cuidadores formais, mas são os principais eles 
têm a experiência de vida. (8) O bem-estar, ser o seu porto de abrigo, são aqueles de 
quem sentem afeto, aceitação, carinho, segurança… acho que passa muito por aí. (4) 
Tou me a lembrar de quando a família não quer, recusa, fica completamente degradada, 
emocionalmente não o querem se calhar para a qualidade de vida deste individuo é mais 
fácil estar a trabalhar com a família out, estar noutro lado. (3) mas se calhar há famílias 
que se  sentem perdidas? Se calhar dar-lhes competências, estratégias de como lidar com 
o filho no dia à dia, esclarecimentos no geral… (8) Eu acho que as próprias familiais 
começam por exigir coisas que as próprias crianças e jovens não conseguem, por aí 
começa logo uma frustração, um distanciamento… Claro que são as famílias que vão 
referenciar quais são as suas necessidades, o que é mais adequada para aquele elemento, 
para o filho, ou seja para quem for… ,mas eu acho que às vezes aquilo que pedem, as 
expectativas que têm não corresponde aquilo que a pessoa consegue fazer. E eu acho que 
começa logo por aí que as coisas não correm bem. Porque se lhe estão a pedir que ele 
faça, como  a Vanessa disse à bocadinho, que aprenda a escrever, qualquer atividade 
que insistam, por exemplo nos mais pequeninos têm que andar, têm que andar, têm que 
andar, eles próprios incutem no filho que ele tem que andar. Portante se aquele filho não 
consegue porque realmente existem fatores que não o permitem, que ele faça essa 
aquisição, aquilo é uma frustração para ele. Ele depois não consegue corresponder à 
expectativas dos pais e vai sentir-se completamente frustrado. (4) Por último, acham que 
existem ferramentas para a comunidade para promoção da qualidade de vida? Eu acho 
que já começa a haver. Por exemplo as instituições onde eles estão integrados estarem 
abertas à sociedade. (7) Eu acho que a sociedade está cada vez mais sensibilizada para 
procurar o nosso apoio, tanto que há escolas que já procuram virem fazer voluntariado, 
para poder haver intercâmbios… a sociedade já se preocupa um bocadinho mais em 
tentar integrar e chegar também a esta população. (5) Mas não chegam às famílias. 
Querem chegar ao individuo. Mas não chegam às famílias. (8) Mesmo assim eu acho que 
há muitas portas fechadas, principalmente as Câmaras… (7) Eu acho que tínhamos que 
começar por antes , pela atitude. Eu acho que tinha que se formar uma atitude em relação 
a isso, para depois sentirem que conseguem melhorar a qualidade de vida. Não é dar 
integração nem estruturas de base é sim a atitude… (3) Podes estar a dar integração e 
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não estares a favorecer a qualidade de vida. (8) Exato mas a atitude se é uma atitude 
correta vais promover a qualidade de vida daquele individuo. Vais facilitar, vais criar 
condições para isso. (3) Eu acho que a atitude é conhecer o que é. Nós falamos que as 
pessoas têm que aceitar mas as pessoas não sabem o que é a deficiência. Continuam sem 
saber o que é a deficiência. As pessoas vêm um deficiente motor, pode até ser uma pessoa 
que em termos cognitivos é muito boa, vêm uma deficiência motora e é ai é um coitadinho. 
Não sabem o que é a deficiência. Uma pessoa que tem uns deficiência motora não 
consegue, anda numa cadeira de rodas mas a pessoa percebe o que é que falam com ele 
como uma pessoa normal, porque ele é uma pessoa… isto acontece sempre. As pessoas 
vêm uma pessoa de cadeira de rodas e é logo um coitadinho e já nem falam com a pessoa 
porque Acham que a pessoa não vai entender nada. (4) Eu acho que aquilo que a Isabel 
estava a dizer à bocado é muito importante. É logo da base. Se trabalhamos atitudes de 
pequenos e graúdos. E hoje em dia nós dizemos que as unidades não correm da melhor 
maneira mas qualquer miúdo de sete, oito, nove  anos sabe o que é uma criança 
deficiente. E os próprios professores nas escolas falam aquele menino é diferente mas 
também consegue fazer algumas coisas, temos que tentar fazer com ele. E é lógico que é 
o país que temos mas eu acho que as coisas não correram da melhor maneira mas os 
próprios miúdos já começam a interagir mais. Já existe mais proximidade. Eles depois 
dizem aquele menino é parecido aquele menino que tá lá na nossa escola. (2) Eu acho 
que primeiro tem que haver um muitíssimo melhor esclarecimento do que é a deficiência 
e devia ser logo na classe, nos professores. Os próprios professores têm sempre uma 
atitude de proteção, têm que ter muito cuidado com aquele menino. (4) Isso é na escola 
e então numa povoação em que está um deficiente com uma família? Não há nada a fazer 
com aquela comunidade? Não é só a escola? (8) Mas aquela comunidade andou à escola. 
(4) Mas pode haver informação, sensibilização à comunidade não é só a escola. De 
certeza que há lá uns velhotes que não andaram na escola… (8) Mas se a partir de agora 
fosse esse processo, os velhotes daqui a cinquenta anos já tinham outra noção. (4) É 
importante o que estás a dizer mas a par disso, eu fazia também na comunidade. (8) Mas 
vocês para fazer uma intervenção na comunidade e explicar o que é a deficiência as 
pessoas tinham de ter algum interesse nisso, tinham que sentir na pele porque é que iam 
ali. Você não chega ali à comunidade na Fuzeta e diz ei pessoal amanhã vamos nos juntar 
todos que eu vou explicar o que é a deficiência. (4) Mas se calhar à uma associação que 
tem uma criança com problemas e pode mobilizar um grupo da população para falar 
sobre o tema como faz para outros temas. É uma ideia. (8) Mas quando falamos da 
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escola, a pessoa que é Presidente da Câmara teve de passar pela escola, então se ele 
fosse logo preparado na escola quando chegou a Presidente já sabia o que tinha que 
fazer. (4) Nós não conseguimos chegar à comunidade. Não vai ser nesta geração que 
vamos conseguir mudar mentalidades. Isto só vai mudar se nós começarmos de raiz e na 
próxima geração dos nossos filhos, netos, não sei, talvez nessa altura já falamos todos a 
mesma linguagem. (4) E nós estamo-nos a esquecer também, que tem que se informar e 
sensibilizar mas vai haver sempre pessoas que não vão querer trabalhar com esta 
população. Não só como cuidador formal mas mesmo na sociedade. Não é por toda a 
informação que aquela pessoa vai saber lidar melhor, porque emocionalmente, 
pessoalmente não vai conseguir… há pessoas que não querem. Têm as suas próprias 
defesas, as suas próprias vivências. (5) 
 
 
Entrevista semiestrutura (familiar A) 
 
Para si o que significa qualidade de vida? Ter qualidade de vida será… vou mudar a sua 
pergunta… é notário ver uma pessoa com múltiplas deficiências, como a I, tem qualidade 
de vida quando manifesta satisfação. Portanto e essa satisfação vem do quê, de se sentir 
bem, de sentir-se bem tratada do ponto de vista das necessidades básicas, não é, da 
alimentação, a higiene e do ponto de vistas dos afetos, emocionalmente, não é. Se a 
pessoa em causa sentir que ou melhor, se estes aspetos, se o cuidador tiver a intensão de 
favorecer estes aspetos a pessoa, pronto, manifestará realmente satisfação e qualidade 
de vida. Como é a qualidade de vida da sua filha? Nos aspetos em que me foquei, penso 
que é satisfatória, pronto. E há mais aspetos que possa estar envolvidos na qualidade de 
vida? Vou retroceder um pouco. Eu considero que a pessoa tem qualidade de vida se for 
bem alimentada, se tiver uma higiene adequada, portanto, as necessidades básicas 
satisfeitas. A questão da medicação, no caso da I, que é muito importante também para 
manter o nível de saúde estável, não é. E o afeto, a questão afetiva. Portanto isto eu penso 
que a I tem. Quais seriam então os aspetos mais comprometidos da qualidade de vida? É 
a questão de saúde, nomeadamente, o que tem haver com a epilepsia. Pronto isso é o que 
estraga tudo. Porque clinicamente não há maneira de solucionar. Nós cumprimos a 
medicação e às vezes adequamos, não só aquilo que foi estabelecido pelo médico mas às 
vezes alteramos, modificamos um pouco conforme as necessidades mas mesmo assim não 
é fácil, não é possível mesmo resolver por completo esta questão e isso altera tudo. E 
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quais são os aspetos que estão mais favorecidos? A parte afetiva, emocional… dela se 
sentir muito mimada, o darmos-lhe atenção, tem haver com o mimo. Estar agora aqui 
neste meio também tem sido muito importante, tem aumentado a qualidade de vida dela… 
está mais desperta, está mais desperta para a vida, não é. Costumo dizer, olha estás muito 
saída desde que estás nesta escola, digo-lhe eu por brincadeira, porque parece às vezes 
ter uma certa compreensão diferente do que a rodeia e até em algumas vezes me apercebo 
que ela poderá ter alguma consciência de si. O carinho, a atenção, a interação que ela 
possa sentir por parte do outro é muito importante para ter noção de si mesma. O que 
poderia ser feito para melhorar a qualidade de vida dela? Ter muito mais apoio 
terapêutico, em termos da recuperação, pronto, em termos da reabilitação motora, 
digamos assim. Por exemplo o Diogo faz um bom trabalho com ela mas é uma vez por 
semana e isso precisava de ser muito mais sistematizado. Em casa, haver muito mais 
disponibilidade dos cuidadores para ir ao encontro das necessidades e portanto, exigir 
até mais… eu estou a falar de uma coisa, de uma situação em que eu me sinto culpada, 
pronto, é o estar a por o dedo na ferida. Eu já tenho dito isto muitas vezes, se tudo 
começa-se agora, se a I nasce-se agora com a experiência que eu já tenho, eu teria, eu 
teria, tomado outras medidas, que seria no sentido de me distanciar de da vida doméstica 
e dedicar-me mais à I. que aliás, eu quis fazer isso quando a I era pequenina, em alguns 
momentos eu quis fazer isso mas a I estava numa fase, num estádio muito difícil e que 
não era possível, estava muito fechada em si mesma e eu não consegui mesmo, e tive que 
voltar à minha rotina diária com o meu trabalho e tudo mais, porque se não dava em 
doida, não é. Mas agora que a I avançou naquilo que nós conhecemos e que eu já tenho 
esta experiência também e pronto e consigo ver as coisa já de uma outra forma… 
distanciava-me dos afazeres da vida doméstica, estava mais disponível para ela e exigir, 
ser mais exigente com ela também. Porque por exemplo a I habitou-se a um ritmo de vida 
dela, porque nós fomos cedendo, tem um ritmo muito próprio mas nós também somos 
culpados porque temos cedido porque ao fim ao cabo, é isso, também precisamos de 
tempo para nós e também nos dá jeito que ela fique ali quietinha um bocadinho na cama, 
tá a perceber, e temos sido pouco exigentes com a I. Principalmente ao nível do 
desenvolvimento, para alguém das rotinas, criar-lhe mais autonomias também na 
questão da alimentação poderíamos ter insistido mais nisso, investido também, pronto 
nesses aspetos, que realmente temos deixado passar, também por uma questão de defesa 
pessoal. Por exemplo a I quando era mais pequena tinha a capacidade de jogar a mão 
de tentar apanhar alguma coisa que estivesse na mesa, o copo da água, pão, portanto os 
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sólidos, alguma coisa, ela ainda tinha essa capacidade, jogava a mãozinha, pronto, não 
conseguia muito bem, e às vezes até conseguia se era o pão conseguia e se era o copo 
derramava a água e conseguia. Mas depois também tínhamos as outras filha e toda a 
vida da casa. Que aspeto acha que os pais deveriam ser alertados?  A questão das rotinas, 
isso foi uma coisa que eu descobri praticamente aqui. Que era possível instalar rotinas. 
Tudo bate nas rotinas, por exemplo, leva-la à casa de banho não só para mudar a fralda 
mas para se sentar na sanita, permitir… nós em casa, por exemplo, damos lhe o pão para 
ela agarrar, ela tem prazer em levar à boca e é uma maneira de utilizar a mão, aqui acho 
que isso não se faze, eu entendo o porquê, não é, aqui por exemplo na hora do lanche e 
até na hora do almoço, também poderia ser, eu sei que têm horários a cumprir e querem 
que eles comam, é compreensível, mas enquanto lhe dão à boca ela poderá segurar o 
pão. Incentivá-la a levar à boca, porque ela às vezes esquece também, sobre tudo se 
estiver… ela já gostou mais de pão. Porque ela, é engraçado que com o pão ela até 
mostra às vezes alguma compreensão da situação, por exemplo, imagine ela a agarrar o 
pão e vai mordendo, vai comendo e até o pão chegar ao nível da mãozinha e portanto da 
acessibilidade à boca e ela depois vai criando um mecanismo de fazer subir o pão. Quem 
é que precisa de ajuda para promover a qualidade de vida dela? Aqui nesta instituição 
acho que as pessoas estão muito sensibilizadas para as necessidades delas. Mas fora, as 
famílias e a comunidade em geral… esta instituição até sai com eles para a comunidade, 
para o espaço social mas se calhar ainda é preciso alargar, trazer as pessoas… quem 
vêm são alunos ou pessoas relacionadas com a educação, social, mas família e amigos, 
não só a família próxima mas a família alargada. Fazer umas ações de sensibilização 
para a comunidade. Quer acrescentar algum aspeto que não tenha abordado? Não, acho 
que falei tudo o que achava importante.  
 
 
Entrevista semi-estruturada (familiar B) 
 
O que significa para si qualidade de vida? Está sempre ligada á felicidade. Ao bem-estar, 
aí engloba as partes todas o  físico, o psicológico e o social. Também só é possível a 
felicidade se esses três parâmetros estiverem satisfeitos. Qualidade de vida tem sempre 
a ver com isto, felicidade. E em relação aos seu filho? é felicidade também, nestes três 
parâmetros. Por exemplo no bem-estar físico as necessidades de alimentação, de higiene, 
que não há doença de qualquer fórum. No caso das pessoas com deficiência nem sempre 
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é fácil, poderá haver falha na comunicação, eu posso não entender muito bem porque ele 
não quer comer, acho que ele tem de comer porque sou mãe dele mas ele não quer comer 
porque, como toda a gente naquele dia está indisposto e eu aí posso estar a comprometer 
a qualidade de vida dele. Quando tem haver com estas pessoas com dificuldade de 
comunicação nem sempre é… difícil perceber se aquele sorriso é de felicidade ou se é 
isto que a sociedade quer que eu faça e foi habituado a sorrir. Mas seja como for a 
qualidade de vida passa sempre pela felicidade. Ao nível social é fazer parte de uma 
forma em que seja confortável para ele. Fazer parte da sociedade não é ter de participar 
numa atividade que nós decidimos que é importante o menino fazer isto, 
independentemente de ele se sentir bem ou não, o tal conforto. Ou seja, é participar até 
onde for confortável para ele. Por que se nós às vezes até participamos em algo que não 
é confortável, fazemos atividades que não gostamos, para estas crianças não devem ter 
que passar por isso. Não devem ter que passar por, vou aquela festa porque toda a gente 
vai e como eu sou deficiente tenho que porque tenho que participar, se lhe for confortável. 
Por exemplo eu levo-o muito às festinhas de aniversário da irmã, dos amiguinhos da irmã 
e eu já percebi que não é uma coisa que ele goste muito, acho que é aborrecido para ele. 
Se falarmos de pessoas sem deficiência é fácil perceber, em pessoas com deficiência, em 
que a tal comunicação condiciona completamente. Eu não sei se em termos psicológicos 
o N está num momento depressivo, porque ele não me diz, mãe estou triste. É um pouco 
pela perceção, pelo momento em que já está demasiado longo, que eu acho de tristeza, é 
tentar perceber se aquilo ainda está nos parâmetros normais. O problema é sempre a 
comunicação.  O que considera que possa estar mais comprometido? Em termos físicos 
eu acho que não, é um rapaz cheio de saúde. Em termos… é como lhe digo, eu não sei 
avaliar em termos psicológicos como é que ele está. E sempre tentamos ao longo da vida 
dele mas por causa da falha de comunicação nunca foi possível faze-lo. Em termos 
sociais eu acho que ele não está com nenhum handicap, consegue participar, quando 
tivermos a questão da cadeira de rodas resolvida então vai nos facilitar bastante. No fim 
de semana ele voltou a cansar-se muito e acabamos por ter de terminar antes do previsto 
e não fazer algumas coisas que seriam do interesse dele. Mas eu acho que é sobre tudo 
a nível psicológico que poderá haver alguma coisa a que eu não consiga chegar.  E em 
que aspetos é que ele está mais favorecido? Acho que é a nível social, porque ele está em 
atividades que gosta, por exemplo o vir para aqui, ele demonstra isso, sexta-feira à noite 
ele já prepara a mochila para segunda-feira e passa o fim-de-semana todo preparada e 
isso é sinal que ele gosta e não que fazia antes que era esconder. Em termos físicos eu 
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acho que ele está muito bem mas tem sempre o seu handicap ao nível da mobilidade e as 
tendinites que lhe provocam dor… O que poderia ser feito para melhorar a sua qualidade 
de vida? A cirurgia que a mãe tem que tomar coragem para encarar… a nível da 
comunicação podemos sempre tentar jogos, se para uma criança usamos o desenho para 
perceber se está tudo bem… talvez através do jogo simbólico se consiga perceber alguma 
coisa mas depois também a resposta que ele der pode ser condicionada, e quem estiver 
a fazer isso com ele terá que ter sempre em atenção que, será que ele fez aquilo porque 
é uma coisa ritmada nele ou e responde automaticamente e é porque passou muito tempo 
a fazer este treino de jogo simbólico ou será que realmente está a expressar aquilo que 
deveria expressar e é aquilo que estava dentro dele.  Quem acha que tem mais dificuldade 
em perceber isso? Eu acho que seria eu porque eu nunca ira desligar completamente. 
Aqui eu acho que ele tem uma boa relação convosco e até poderia ser de tentar e aí a 
pessoa não seria eu a indicar porque eu sou suspeita… só conheço você e indicaria uma 
de vocês mas não quer dizer que uma profissional exterior até faria um melhor trabalho, 
não sei, não sei…Que aspetos necessitam de maior atenção para a qualidade de vida? A 
nível da sociedade as acessibilidades que são sempre um problema que nós temos… a 
cirurgia, a cadeira de rodas… preocupa, não já, mas a minha condição física, eu estou 
cada vez com mais dificuldade de cuidar fisicamente dele e às vezes preocupa-me isso de 
não estar num daqueles países em que temos direito a ter uma pessoa que nos venha 
ajudar a cuidar, a fazer a higiene ou a vestir ou a despi-lo porque às vezes ele precisa de 
ajuda. E isso preocupa-me bastante, para já consigo mas tenho receio de haver momentos 
em que não vou conseguir. Não tenho grandes esperanças que isso venha a acontecer no 
nosso país. A nível da instituição não posso dizer nada para melhorar a qualidade de 
vida dele. Ele está bem, gosta do grupo, gosta dos monitores, gosta de estar aqui e fazer 
as coisas dele. Ele gosta dos pais dos outros meninos e que ele vê na rua e é aquele 
comprimento de alegria e euforia. Tem as suas saídas… Quer acrescentar algo? Eu acho 
que falta a partilha entre pais. Sentirmos que não estamos sozinhos. E eu até gostaria da 
partilha sem técnicos. Promovíamos o momento e entre nós havíamos de nos entender, 
porque partilhamos provavelmente as mesmas dúvidas, as mesmas ansiedade e se calhar 
esta dúvida é a mesma e alguma mãe diz deixa estar, é assim que se faz. E essa partilha, 
eu sinto-me às vezes sozinha nisto, eu estou triste por causa do N ou por causa de outra 
coisa. E faz falta aquele momento em que falamos com pessoas iguais a nós, a pessoa da 
nossa cor, que estão a entender aquilo que dizemos… também culpa nossa porque nós 
não precisamos da instituição para o fazer, também nos podemos encontrar, é nosso 
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momento de partilha, é o nosso espaço de partilha. Acho que tinha que ser desligado de 
aqui. Por exemplo um retido de fim de semana só para pais, sem técnicos, sem filhos, só 
para pais. Alguém que nos orientasse nas horas de meditação, para estarmos ali focados 
e não começarmos a dispersar. Mas eu acho que nos fazia falta isso. Mas depois quem é 
que nos assegurava os filhos, é um bocado utópico. Eu tenho sempre o problema do pós 
laboral, até à cinco a T e até à seis o N, ela ainda a levo para qualquer lado que tenha 
que fazer, agora ele não se fosse assegurado o local onde ele pudesse ficar, tudo bem, 
mas seria difícil conciliar para todos os pais. Com aqueles que conseguirem verbalizar 
que sentem essa necessidade. A maioria dos pais da instituição estão deprimidos, estão 
deprimidos. Eu não sei se tem haver com outras condições, ou seja, se não tivessem 
aquele filho com deficiência estariam na mesma deprimidos, podem ser outras condições. 
Eu sinto que são, às vezes até encontrar um sorriso é uma coisa pesada para eles. Não 
sabem como lidar com aquele sorriso porque a vida é uma chatice. Talvez essas partilhas 
ajudassem ou talvez eu ficasse mais deprimida, não sei… mas devíamos conversar mais. 
E faltava os avós vierem morar para o Algarve… ficaria mais feliz porque ele gosta muito 
de estar com os avós e para me apoiar, para poder estar um bocadinho livre. Eu estou 
mais cansada às segundas do que às sextas, porque durante a semana eu tenho quem os 
assegure e ao fim-de-semana não. Melhoria para o N porque as coisas que não consigo 
fazer talvez assim conseguiria…  
 
 
Entrevista semiestruturada (profissional 1) 
 
O que significa para ti qualidade de vida? É viver o melhor possível, com as condições 
necessárias. Condições de saúde, bem-estar físico, emocional, material… tudo junto faz 
que a pessoa tenha qualidade de vida. Como consideras a qualidade de vida dos clientes 
adultos da APPC? Eu acho que é boa. No modo geral da família… da preocupação entre 
a família e a instituição, das necessidades deles. Acho que a instituição melhorou muito 
nesse aspeto. Em preocupar-se com a qualidade de vida. Está muito melhor do que há 
vinte anos atrás, não é. Não é que há vinte anos atrás não se pensasse em qualidade de 
vida… agora pensa muito mais nas necessidades do cliente. Antes as necessidades eram 
muito pensadas pela família e o cuidador e agora é pensado com o familiar, com o 
cuidador e com o cliente. E acho que tudo junto acaba por se ir mais de encontro à 
necessidade e aos desejos também, aos sonhos. Há algum aspeto mais comprometido da 
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qualidade de vida destes adultos? Se calhar o emocional por que é mais difícil de dar 
resposta, porque um bem material é fácil, a gente vê o que é que faz falta e compra-se. É 
uma coisa que se consegue adquirir e os sentimentos é sempre mais difícil de trabalhar. 
A dor e a frustração e eles não saberem transmitir e a gente não saber decifrar, não é. 
Outros o amor, a sexualidade, essas coisas todas é sempre mais complicado a gente 
conseguir fazer tudo certinho. E quais são aqueles aspetos que estão mais favorecidos? 
Eu acho que se calhar é o material, porque mesmo quando a família ou o cliente não tem 
possibilidades arranja-se sempre forma de conseguir que, imagina que tem falta de uma 
cadeira de rodas, não é, os pais têm ajudas técnicas, têm apoio da instituição, tem apoio 
de outros amigos, é mais fácil comprar-se algo do que resolver um problema de amor, 
por exemplo.  Em que medida é que o teu trabalho contribui para a qualidade de vida dos 
clientes? De muitas… na realização pessoal, por exemplo, fazemos atividades que lhes 
dão a oportunidade de perceberem que são capazes e de mostrar aos outros que são 
capazes de fazer tudo o que todas as outras pessoas fazem… em termos de ego, de 
autoestima, da autonomia também. Tens a horta, por exemplo, em que se a gente vai ver 
às uns anos atrás eles nem se atreviam sequer a tocar numa plantinha com medo de partir 
e agora já são eles a empurrar-me para o lada e fazer um foro e colocar as plantinhas… 
assim sentem-se melhores, sentem-se mais capazes, mais autónomos, porque são 
atividades da vida diária, também, porque têm de limpar o que sujam, têm que se 
responsabilizar pela planta têm consciência que as coisas se não forem tratadas morrem, 
se não forem limpas continuam sujas… E quais são as maiores dificuldades com que tens 
te deparado para promover a qualidade de vida deles?  As deformações, os problemas de 
saúde, também. Por muito que as terapias tentem que não pior mas às vezes nós sentimo-
nos assim desarmados porque não conseguimos… uma deformação de um tronco, temos 
tido aí situações que é difícil, não é… os descontrolos, os desequilíbrios mentais, sei lá… 
aquelas descompensações é frustrante a gente querer ajudar e fazer e querer que a 
pessoa fique melhor e não conseguir… a idade, os prolemas que aparecem com a idade, 
os agravamentos seja da deformação, seja de todo o que a idade trás, pois neles é mais 
evidente e começa mais cedo… aquelas questões que eu não sei como resolvê-las é que 
acabam por ser um obstáculo para mim. Essas questões estão sempre normalmente 
relacionadas ou com alguma coisa no corpo, uma doença ou com algum descontrolo, 
com alguma situação que a gente não consegue… uma dor que eles tenham seja física 
seja mental, seja alguém que morre, seja alguma tristeza que a gente não consegue, que 
não depende de nós… quando não depende de mim resolver o problema acaba por ser 
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uma dificuldade porque, como é que eu explico… porque a pessoa quer ver aquele 
problema resolvido seja qual for e não consegue seja sozinha ou em equipa… Quem 
poderá ajudar a resolver isso?  A gente já articulamos com outras instituições que não 
são a nossa, a parte clínica… que poderão ter alguma ajuda que nós não temos, por 
exemplo o Hospital, o Hospital Psiquiátrico, sei lá… se precisarmos de alguma coisa de 
outra instituição que seja da área mental, por exemplo, vamos contactar outra instituição 
qualquer…  Ao nível do cliente o que achas que ainda poderia ser feito para melhorar a 
sua qualidade de vida? A sexualidade… tinha que ser trabalhado com eles, com as 
famílias, com a sociedade, com os colaboradores com toda a gente. Eles sabem qualquer 
coisa mas até têm medo às vezes de dizer seja o que for e nunca foi aceite pela sociedade 
e ainda não é tão normal, digamos assim, que é uma palavra horrível mas é verdade. Tu 
não vês pessoas deficientes para aí assim a casarem ou a terem ajuda para terem uma 
relação sexual… não é um tema muito abordado. Pois se calhar era deixar de infantilizar 
logo desde pequenos, porque os adultos que temos aqui são muito infantis… a culpa é da 
APPC, da sociedade, da família… porque são mega protegidos e os obstáculos têm 
sempre ajuda para ultrapassá-los… serem mais autónomos… se calhar se a vida fosse 
um bocadinho mais difícil quando são mais pequenos, depois mais facilmente levantam 
a perna para passar o obstáculo, não é. E assim muitos deles ficam à espera que alguém 
vá tirar o obstáculo para eles passarem. Portanto acho que já se faz e que daqui a uns 
anos já se vai ver diferenças… é começar logo em pequeninos… as famílias, muitas estão 
habituadas a que eles são deficientes e elas é que sabem, não é. Já ouvimos muitas vezes 
um cuidador dizer, mas ele não sabe ele sabe lá, e a família, inconscientemente, não dá 
ouvidos ao que o cliente quer ou deseja ou precisa, porque isso acontece… qualquer mãe 
com um filho pensa sempre que sabe o que é melhor para o filho mas quando os filhos 
crescem, a maior parte nunca acaba por fazer o que a mãe quer, não.  E nas pessoa com 
deficiência na maior parte das vezes isso não acontece e isso também dá frustração…  E 
os colaboradores, o que achas que é que achas que ainda podia ser feita para melhorar a 
qualidade de vida dos clientes? Mais cuidado no trato, no respeito, na forma de falar… 
mais selo, cuidado no sentido de não falar sobre a pessoa quando ela está presente como 
se ela não estivesse lá. Respeitar a privacidade da pessoa, não estou a dizer que não se 
façam mas se calhar fazer mais trabalhos nesse aspeto para sair mais naturalmente, 
agora ainda sai um bocado forçado.  Como podíamos fazer para ultrapassar isso? Podia 
inverter-se papéis… formações, formações, formações… filmes também, o pessoal chega 
lá mais rápido… sei lá… Há mais algum aspeto a acrescentar? A comunidade ainda acha 
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que os deficientes são uns coitadinhos… têm de saber das capacidades deles… ai fora já 
se chegou a ver uma pessoa com paralisia cerebral, seja outra deficiência, são a visual 
ou auditiva que essas são mais facilmente aceites na sociedade, mas já ouvi muitas vezes, 
por exemplo, épa olha lá aquele gajo é deficiente e fuma. E olha lá aquele deficiente 
bebe, parece que o deficiente não é pessoa, não é. Não é porque é deficiente que não é 
normal fumar, ou que não é normal beber… portanto eu acho que a sociedade ainda vê 
o deficiente assim como uma pessoa menor que a outra, sem as necessidades que na 
sociedade… eu não sei explicar… Há alguma coisa que queiras acrescentar? Quando sair 
daqui vou-me lembrar de muitas coisas… eu acho que a sexualidade é a que está mais… 
se tivéssemos uma tabela a sexualidade era que estava lá mais em baixo,  acho que devia 
ser mais trabalhado, mais valorizado mais ajudado, à pessoas com deficiência a terem 
uma vida sexual normal, ativa e não é. 
 
Entrevista semiestruturada (profissional 2) 
 
O que significa para ti qualidade de vida? É sentir-me realizada naquilo que eu faço, é 
ser feliz e quando digo ser feliz é ter uma rotina de vida que me dê prazer, conviver com 
quem eu gosto. Sentir-me satisfeita também em relação a mim própria, fazer atividades 
que eu gosto, tratar de mim e pronto. E como consideras a qualidade de vida dos adultos 
da APPC? Eu acho que eles são felizes, porque tenta-se ir de encontro a atividades que 
têm em conta as competências que eles de uma forma mista conseguem todos aplicar… 
tentamos que haja algum sentido de grupo e de amizade entre eles. Vê-se na cara deles 
quando eles participam nas atividades e mesmo diariamente que é um ambiente feliz e 
um contexto que lhes dá prazer estar. Acho que as pessoas que trabalham cá, mesmo as 
monitoras, tentam proporcionar-lhes prazer, dão muito delas para lhes proporcionar 
prazer, eu acho que às vezes até para além do que podia ser só as funções delas, elas 
envolvem-se muito. O tempo que disponibilizam, os materiais que trazes, às vezes até 
delas próprias e ideias que elas têm para os agradar, como as meninas empiriquitarem-
se todas antes de irem para qualquer lado, o irem ao cabeleireiro arranjar-se mas isso 
já decorre de uma parceria. Mas no outro dia lembrei-me dum exemplo em que agarrei 
na mala da Vera e a mala está super pesada e ela disse, ai é que eu trago aqui 
maquilhagens e coisas porque eles hoje vão sair à noite e elas irem todas… e eu pensei, 
olha realmente é uma coisa que é dela, ela está a dar isto para além do que são 
propriamente as funções dela, ela envolve-se, assim como outras pessoas que trabalham 
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cá, se envolvem muito para proporcionar muito bem-estar aos utentes. Pensando no bem-
estar deles, por exemplo na higiene acho que é muito cuidada aqui na APPC, neste 
contexto, há uma grande atenção sobre isso… em termos de bem-estar sem ser só isto, 
em termos sociais, em termos de relação entre eles e até sobre eles próprios e o sentido 
que se dá como seres humanos, valorizarem-se muito, dando-lhe um bem-estar que é 
mesmo emocional e social. Um sentido para a vida deles, tentamos dar, tentamos dar-lhe 
um sentido. Acho que desse ponto de vista eles têm um bom bem-estar neste contexto.  E 
noutros aspetos da qualidade de vida? Eu acho que neste contexto é muito incrementado 
o sentido de grupo, o grupo, eles serem participantes e ao mesmo tempo sugerirem muito 
atividades que gostassem de se envolver. Exploramos bastante o seu sentido crítico sobre 
aquilo que eles fazem ou querem fazer. Acho que desse ponto de vista eles são muito 
valorizados. Quais são os aspeto que estão mais comprometidos na qualidade de vida 
deles? Eu não tenho a certeza mas acho que este contexto sim, mas quando eles transitam 
para o contexto familiar eles não se sintam tão valorizados, digo eu. Não que seja assim 
para todos mas sinto que às vezes o ir embora daqui é, pronto, agora vem o fim do dia 
vamos voltar aquela ambiente em que estamos um bocadinho menos valorizados ou mais 
sozinhos… eu acho que é sobretudo o valorizados… e depois de manhã voltamos à 
ribalta, estamos bem… acho que às vezes há um bocadinho este registo, talvez em 
algumas situações ou até em bastantes situações... Há mais algum aspeto comprometido? 
Acho que do ponto de vista da saúde tentamos ter aqui algum controlo ao máximo… não 
penso que não… E há algum aspeto que esteja mais favorecido?  Para além do bem-estar 
acho que é a questão da saúde. Sempre que alguma situação de saúde não esteja tão bem 
tentamos ter logo algum controlo sobre isso, se for do foro da fisiatria tentamos logo 
encaminhar ou outro qualquer, ir imediatamente com eles ao Hospital ou centro de saúde 
e controlar as situações ou pelo mesmo sinalizar à família que temos essa preocupação. 
Tentamos estar sempre alerta. Em que medida o teu trabalho contribui para qualidade de 
vida destas pessoas? Um bocadinho desse ponto de vista da saúde, ter assim um olho um 
bocadinho mais atento a alguma coisa que pudesse escapar às monitoras ou às 
auxiliares. Do bem-estar físico também, tanto em relação a eles como de materiais de 
apoio, com as talas ou atenção às cadeiras de rodas ou mesmo à forma como eles são 
manipulados. E depois o envolvimento das pessoas que estão com eles a maior parte das 
horas, a forma mais assertiva de se relacionarem com eles, de estimularem as suas 
competências, por aí… O que sugerias que se fizesse mais? Acho que talvez nas salas 
elas, todas as pessoas que se envolvem, envolverem-se nos sentido de valorizar também 
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as pessoas que estão com eles, nos sentido de se sentirem todas bastante competentes, 
para não haver uma sensação de haver uma pessoa específica que organize isto tudo, 
claro que há, mas sentirem-se todas competentes o suficiente para os estimular, para os 
envolver. Melhorar o sentido de eficácia dessas pessoas. Mesmo a lidar com eles à hora 
das refeições, a forma de lidar com eles ser talvez mais calma, sempre mais respeitoso 
em todos os contextos que se lida com eles. Que dificuldades tens sentido no apoio a estes 
clientes para promover a qualidade de vida? Acho que é aí na relação. Na relação das 
pessoas que passam mais horas do dia com eles, elas acolherem essas competências e 
esse sentido de competências que elas possam ter, de uma forma agradável, sentindo-se 
mais competentes, acolherem isso e efetivamente fazerem com aquele cuidado que nós 
gostaríamos ou que achamos que é o mais correto enquanto equipa no global. Tens 
alguma sugestão para trabalharmos com os clientes ou com as famílias para melhorar a 
qualidade de vida deles? Sim, talvez fosse importante alertar as famílias, algumas 
famílias, não digo que sejam todas, para a importância de os envolverem de outra forma 
e também de se envolverem mais na vida deles, não ser só depositá-los como acontece 
na maior parte dos casos, não quer dizer que seja assim sempre. Há famílias que eu 
conheço que não são assim… Em relação a eles, com eles, acho que deveria procurar-se 
alguma forma deles terem impacto na sociedade. Atividades que eles pudessem envolver-
se e que eles vissem o retorno dessas atividades. Vissem o sucesso ou a eficácia deles na 
sociedade, na comunidade. Eles terem algum impacto na realização de atividades que 
poderiam ser feitas por eles ou por outra pessoa qualquer, em que eles sentissem o 
retorno da sua utilidade, quanto mais não fosse na satisfação das outras pessoas, no 
feedback, no retorno de alguma troca que pudesse ser feita nalgum serviço da 
comunidade. Talvez a inclusão, se fosse possível haver atividades deste género, de 
impacto deles na comunidade, a comunidade automaticamente ao dar esse retorno era 
alertada, era sensibilizada para a mais-valia e as competências que eles têm, que são tão 
úteis e podiam ser, passam a ser conhecidas, não é porque se calhar eles 
institucionalizados e dentro da instituição não mostram aquilo que são capazes de fazer, 
a criatividade que têm, a forma como podem ser conduzidos a levar trabalhos, a realizar 
trabalhos ou atividades interessantes e úteis. Há mais alguma coisa que queiras 
acrescentar? Não acho que falamos de tudo um pouco. 
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Anexo 10 - Parecer de validação de 
entrevistas pelos especialistas 
 
  
405 
 
406 
  
407 
 
 
 
 
 
 
Anexo 11 - Parecer de validação do 
programa pelos especialistas 
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